Repercusiones psicológicas en los miembros de familias de personas con leucemia. by Barahona Murga, Ana Elizabeth
UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA
ESCUELA DE CIENCIAS PSICOLÓGICAS
CENTRO DE I
GUATEMALA, OCNJSRE DE 2012
UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA
ESCUELA DE CIENCIAS PSICOLóGICAS
CENTRO DE INVESTIGACIONES EN PSICOLOGíA 
-CIEPS-
"MAYRA GUTÉRREZ"
"REPERCUSIONES PSICOLóGICAS EN LOS MIEMBROS DE FAMILIAS DE
PERSONAS CON LEUCEMIA"
INFORME FINAL DE INVESTIGACIÓN PRESENTADO AL HONORABLE
CONSEJO DIRECTIVO
DE LA ESCUELA DE CIENCIAS PSICOLóGICAS
POR
ANA ELIZABETH BARAHONA MURGA
GRECIA ADA VIRGINA REGALADO SOLiS
PREVIO A OPTAR EL TITULO DE
PSICóLOGAS
EN EL GR,ADO ACADÉM|CO DE
LICENCIADAS
GUATEMATA ocruBat or zoú
EéJEüAb
Hl=lr
/1
Í -.",-Áf\--Y
f4l¡r
3t
\É+E$T4
a:.. Cnnt!'o! 4,ca4élnic+
C15Fs
.4!'c1IVi
qeq 31+?É1¡
üiÉ. ?ü2t-?ü1?
i re'.¡¡ ¡¡cr o* i¡, rr,, 
=.n',,. i ..,-i:, : - :in:: i-r ;i:. --.:lii: :i,í:r
lrscuE¡,Á rtL c¡FrN{las PS¡{lot,oc¡i.-Asl
*Li l!qa$ai^,sLdLtl
;4 aiÉ i){t:,,$t= t!+ ?+'}3
Gre¿¡a Ái!¿ v!¡g¡n¡4 EÉgE¡n{i* gÉii5
Ána -irÉ;i]-É::': 
=-aie'g*:13 
ft! Íqa
E-sar¡'.ri¡ aE +:; ij ai,:j : 
==r!:+l41ieas!:.!if¡.ii
=:-:i:-j.-li=:'ji=sl
,,;ii¡1,;;v; ;:l:i::: -lAf!lFft$C nF LrlFl-CcluN Du: l.¡ll rFf;f .,i'lci'¡
!A! 84!l üüfÍ i?6i:-:0i:i. 
-i'lE i;i'j,¡l',,eÍl+'l':r
"S+S S!!L TRECF :e .üi11j(;iü ei expÉdie ie +ii: iiilt!:i]F €l liriGrnie Final dé
:rvssi!=¡riir tituiu.lú "ÉFpEÉa:ii-¡üi,¡-s F$iü+L+€l{4+ aru LÉ5
4€!5i4-4S05 DF FAMÍL¡AS nE PFFS{¡¡JAS adñi L-üe-ÍrilA", de l: c¡tErf, Ce:
i;i+rrf,lat¿raa er} Fsic6¡ücía. rÉa¡É¡d6 pra.
ql :;r+i:4rÉié !!rh:!¡ r.rJe 
=!4ear.:d4 d!lf. q¡É rrJ ¡es?[n¡¡ü ti¡f lii+iii!;4? K?:!=Éúil¿¡o -a..8.; Ve:E t r*r¡s-{iü ¡rar i¡J¿iriiáiia }'i;:,,r 
= 
F:'!né LLlna de Alvarez
llor il¿s: É¡r iii ¡¡riÉii'i. se ÉUlORi¿A LA ¡MpRFSiCS¡ de¡ iñiúnll€ Fi¡ai para iüs
!:é!:li!+! r'ines!]' q!d!ent+: +e *:,.:+'*::a!+n. !*s +!É al:b"iáe sstar de ñcuer{ir rrlr-! Él
!ii::i:::t!:ri¡ 
=::':r 
Fl:il*i3c;¿fi ai; ifit'+-iigaainn d¿ l+sis. t¿it enes {ie !:.?rJ!larión
ilicissirr=: '
.¿,1:}l:$:!rie.
':;.e.iE É== :5i*;iri+ ge*ñ:34¡* 5*;:5
4*s F!::sil*fi': gñra!¡+$a Mur4a {-4SÉ1. ¡il.r 7l!46,'i6:{1t
lJori4lr
'!ir f --ri==l'iÉir Á;+ir,:,=--
i:cs?f i !:7?iüc
F!F]
ta29-2012
33G2010
33É2010
Gü¿temal4 19 de octubrE 2012
SEÑORES
CONSEJO DIRECTTVO
ESCI]ELA DE CMNCiAS P$COLÓGICAS
CENTRO I-INT!.ERSITARIO METROPOLITANO
Me dbijo a üsted€s par¿ info¡rnarles que la Licer¡ciada Ma]'ra Friné Lrma d€ Áfuarez
ha procodido a la reüsió,n y aprobación del INFORME FINAL DE II{VOSTIGACIÓN
tit¡¡la¡Lo:
"REPERCUSIONES PSICOLÓGICAS EN I,OS MIEMBROS DE
FAMILIAS DE PERSONAS CON LEUCDMI.d"
ESTUDIANTE:
Ga:ecia Ada Virginia Regafae Solls
Ana Elir¡b¿1tr 6¿¡'u5o|ro ¡4.tO"
CARRERA: !!esq¡4ul4-eLEstisq!9s!3
CARNÉNo.
2006-16695
2006-16435
El cual fue aprotrado por la coordinación de este cs¡tro €l 19 d€ octubr€ 2012
y se recibieron documenúos originales ootrllrloúos el 19 de octubre 2012, por io que se
soliciÉa continuar con loc tnámites coÍospondiet¡tss para obtensr ORDEN DE
IMPRESIóN
c.c archivo
Areli¡¡
"IDYENSEÑADATODOS''
Centr¡ de Invesügaciones en Psicologia-ClEPs.
SSCU¡r¡,4 I)[r CrtN{. :.rS Ps¡l]r{]LOG!ÚA:t
'!i i :sjdr(!¡^{ id¡ ¡r
f,STTJDIANTD:
Creoia Ad¡.lrlf,ghia neg¡l¡rto Solls
An¿ Éllzabeth Barahona Mu¡Xa
CARRERA: Licenciat¡¡ra en Psicologia
CIDPS. 1830-20U
REG 33G2O1O
REG:33G2010
Gu¡t€[Bla, 19 de octubre 2012
CARNE No.
200É1fú.95
200G16835
Licenci¡do M¿rco Antolrio Garcis Enríqüfz,
Centro de Inv$ügaciones en Psicologia
-CIEPs.-'Malr& Gütiérrez"
Escuels de Ciencirs Psicológicss
Licenci¿do Garcia:
De manera atenta me dirijo a usted para iaformarl€ que he proc€dido a la revisión
del INFORME FINAL DE INVESTIGACION, üu¡tado:
.REPERCT]SIONES PSICOLÓGICAS EN LOS MIEMBROS DE
FAMILIAS DE PERSONAS CON LEUCEMIA"
Po¡ considerar que el trabajo cumpls c.on los requisitos estableoidos por el C€nrro
de Inv€srigaciolres en Psioologl4 emito DICTAMEN FAVORABLE el 10 de
ock¡bre 2012, por lo que se so¡icita co¡finuar oon los tiirnites rEspegtivos.
Atsntamente,
*IDY ENSEÑADA TODOS''
Z.Íl!1F}D
q:" tfaEiltF ?,4
ft,?., 
ne vtsottt 
-:
Arelis./a¡chivo
cuaiemala,30 de agosto de 2012
L¡cenc¡ado
Már.o Antonio Garcíá
Coordinador Centro de lnvestigaciones en Psicología
-ClEPs' "Mayra Gutiérre¿"
Escuela de Ciencias Psicológicas,
cuM
Estimado Licenciado Garcia:
Por este med;o me permito informarle que he tenido bajo mi carSo la asesoría de
contenido del lnforme Final de investígación titulado "Repercusiones psicológicas en los miembros
de familia de personas con leucemia" real¡zado por los estudiantes ANA ELIZABETH BARAHONA
MURGA, CARNÉ 200516835 Y GRECIA ADA VIRGINIA REGALADO SOLí5, CARNÉ 2006T.6695.
El trabajo fue realizado a partir DEL 29 DE NOVIEMBRE DEL 2010 HASTA EL 30 DE AGOSTO
DEL 2012.
Esta investigación cumple con los requisitos establecidos por el C¡EPS por lo que emito
DICIAMEN FAVORABLE v solicito se procede a la rev¡s¡ón y aprobac¡ón correspondiente.
Sin otro part¡cular, me suscribo,
Atentamente,
Coleg¡ado No.5857
Asesor de conteñido
,',",/,¿L{,íffin&í*"1"'"
Psicólogo y terapista del lenguaje
Guatemala,4 de septiembre de 2012
Licenciado
lvlarco Anton¡o García
Coordinador CIEPs
Escuela de Ciencias Psicológicas
Universidad de San Ca¡los de Guatemala
Ciudad
Estimado Licenciado Garcíal
De manera atenta hago de su conocimiento que me consta que las alumnas:
Grecia Ada V¡rg¡nia Regalado Solís que se identifica con carnet número
200616695 y Ana Elizabeth Barahona Murga con carnet núrnero 200616835,
han real¡zado su trabajo de campo a través de estudio de casos. con familias
ubicadas en zonas 5, zona 21 y Villa Nueva, y por medio de un contacto se
asistieron a eventos de una ¡nstituc¡ón para realizar obse^¡ac¡ones, el tratajo se
llevo Én un periodo de 3 meses, de la investigación de su tes¡s t¡tulada:
"REPERCUSIONES PSICOLOGICAS EN LOS MIEMBROS DE FAMILIAS DE
PERSONAS CON LEUCEMIA"
Las estudiantes en mención han cumpiido con lo est¡pulado en su proyecto de
lnvestigac¡ón y con los requis¡tos establecidos por el departamento, por lo que me
permito dar m¡ aprobación del mismo.
Sin oiro particu!ar me suscribo atentamente.
/j¿/,-1.2,-
./ I zr'¿4-L +t \ +L ¿ ¿Kafla r\mparo uafrera vela
Psicólogo y Terapisfa del Lenguaje
Colegiado No.5857
Asesor de Contenido
AGRADECIMIENTOS
Un¡veFidad de San Carlos de Guatemala
Por habernos perm¡tido real¡zar nuestros estudios y cumpl¡r nuestra meta.
Escuela dé C¡enc¡as Ps¡coló9icas
Por los conoc¡m¡entos adqu¡ridos y experienc¡as v¡vidas durante la carre€.
Dedicator¡a Especial
Licenciada KaÍla Amparo Carrera Vela
L¡cenciada Mayra Friné Luna de Alvarez
Licenc¡ado Marco Antonio Garcia
FAORINOS
POR: GRECIA ADA VIRGINIA REGAL,qDO SOLiS
FRANCISCO ROIViEO REGALADO SOLIS
MÉDICO Y CIRUJANO
LOURDES CAROLINA PELLFCER GONZALEZ
MÉDICO Y CIRUJANO
l.
PAORINOS
POR: ANA ELIZABETH BARAHONA MURGA
GUILLERMO ENIRIQUE BARAHONA SORIA
ABOGADO Y NOTARIO
DINORAH LUDMILLA FONG LOPEZ
OUIMTCA FARMACEÚTICA
PABLO ENR¡QUE GARCíA GARCíA
CONTADOR PÚBLICO Y AUD¡fOF
DEDICATORIA POR:
A DIOS
A MIS PADRES
A MIS HERMANOS
A MI MEJOR AMIGA
A MIS AMIGOS
A MI TIO MACO
GRECIA REGALADO
Por haberme dado Ia oportun¡dad de
ex¡st¡r y darme el tiempo de v¡da para
alcanzar mis sueños.
Carlos Regalado y Adita de Regalado por
enseñarme a dar lo mejor de m¡ s¡n
¡mportar la situación.
Carlos Regalado, Franc¡sco Regalado y
Manuel Regalado por siempre estar a mi
lado cuando más los he neces¡tado.
María José López por haber estado a m¡
lado desde el primer día de la U, por su
tiempo y consejos.
Por hab€rme acompañado en el camino
un¡versitario y enseñarme lo que es una
amistad. (Ana, He¡dy, Lester, Oscar, Lu¡s,
Lu¡so, Alex, David, Francisco, Andrea).
Por su amor inf¡nito y su apoyo
incondic¡onal.
DEDICATORIA POR:
A MI DIOS
Ana El¡zabeth Barahona Murga
Por br¡ndarme la oportunidad y la dicha de la vida
e ¡lum¡narme en mi cam¡no para lograr mi mela.
Guillermo Enr¡que Barahona Sor¡a y Ana
El¡zabeth Murga Qu¡ntanilla de Barahona, por ser
un gran ejemplo a segu¡r y acompañarme a lo
largo del camino, br¡ndándome la fuerza
necesaria para cont¡nuar y momentos de án¡mo,
asi mismo ayudándome en lo que fuera pos¡ble y
por enseñarme a ser la mujer que hoy en día soy.
Gu¡llermo Enr¡que Barahona Murga y Se¡v¡n
Leonel Barahona Murga, por su apoyo
incond¡cional, por sus consejos y por creer
siempre en míy estar s¡empre a m¡ lado.
Por su car¡ño, sus consejos y gran apoyo que me
han brindado.
Jesús Barahona Meza+, Gonzalo l\jlurga de
León+, Olga Sthella Sor¡a de Barahona, María
Nieves Qu¡ntanilla P. v. De Murga +, mi
agradec¡miento por su gran ejemplo, sus sabios
consejos y enseñanzas.
Mónica Alejandra Murga Espinoza, Adrián
Alfredo Enríquez Barahona y Gabr¡ela Alejandra
Gómez Murga con especial car¡ño. Que mi
tr¡unfo sea un ejemplo a seguir.
A MIS PADRES
A MIS HERMANOS
A MI FAMILIA
A MIS ABUELITOS
A MIS AHIJADOS
A MIS AMIGOS
A MIS AMIGAS
He¡dy, Oscar, María José, Grec¡a, Lester, David,
Alex, Franc¡sco y Andrea por los gratos e
inolvidables momentos compartidos y por la
am¡stad que me han brindado.
Mabel, Jacky, D¡ana, Cindy, V¡cky, por
acompañarme en cada una de las etapas de mi
vtda, y apoyame s¡empre.
INDICE
Resumen..............
Prólogo.................
l. lntroducc¡ón.........
1.1 Planteam¡ento del Problema y Marco Teór¡co
'1.'1.1 Planteamiento del problema
1.1.2 Marco Teór¡co
'1.1.2.1 Antecedentes
'1.1.2.2 Existencia|ismo.......................
1. 1.2.3 La Ps¡cooncologia....................
1 123.1 Cá..cet
1
2
4
8
11
12
13
'16
17
'18
19
1 .1 .2.3.2 Leuceñia 14
1.1.2.4 lntervención psicológica duranle el d¡agnóstico
1.'1.2.5 Tratamiento. ... 15
1 .1 .2.5.1 lntervención ps¡cológica durante eltratamiento
1.1.2.6 Aspectos psicosociales de la enfermedad crónica.........
1. 1.2.6. 1 Sistemas de apoyo soc¡a|........
'1.1.2.6.'l.1Tipos de sistemas de apoyo
1.1.2.6.1.2 La namilia como s¡stema de apoyo.....
1.1.2.7 Hosp¡talización
1.1.2.7.1 Las neces¡dades más lmportantes del cuidador 21
l.1.2.8Darlnformaciónaprop¡adaalafamil¡a.......................-.. 22
1.1.2.8.1 Apoyo a los hermanos.-......... 25
1.1.2.9 Repercusiones ps¡cológicas en personas con leucem¡a
miembros de fam¡l¡a 26
1.1.2.10 Estado de án¡mo en personas con leucem¡a y miembros de
fam¡l¡a.................. 32
1.1.2.10.1 Un buen estado de án¡mo mejora la respuesta
terapéut¡ca............ 33
1.1.2.11 Repercus¡ones económicas en las famil¡as con un miembro con
leucemia
'1.1.2.12 Renormalización de la vida familiar...... -..... -.............
'L'1.2.13 Cal¡dad de V¡da .......
'1.1.2. 14 Due|o........
1.1.2.14.'l Elaborac¡ón de duelo
1.1.2.14.2 La Muerte y los familiares..........................
ll. fécn¡cas e lnstrumentos
21Técn¡cas
2.1.2 Técnicas e instrumentos de Recolecc¡ón de Datos
lll.Presentación,análisiseinterpretac¡ónderesu1tados....................
3.1 Características del lugary de la poblac¡ón
IV. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES
4.1 Conclus¡ones... .
4.2 Recomendaciones............ --.
B¡bl¡ografía
u
37
40
41
45
52
54
56
RESUMEN
REPERCUSIONES PSICOLÓGICAS EN LOS MIEMBROS DE FAMILIAS DE
PERSONAS CON LEUCEMIA
Grecia Ada Virginia Regalado Solis
Ana El¡zabeth Barahona Murga
Esta invest¡gación tuvo como objet¡vo general br¡ndar atención psicolÓg¡ca y
diseñar eslrategias de afrontam¡ento para las fam¡l¡as afectadas por la enfermedad
para réduc¡r las repercus¡ones psicológ¡cas. En Guatemala tenemos alrededor de
30 casos por m¡llón de hab¡tantes por año, lo que nos hace esperar
aproximadamente 400 casos nuevos por año, la cápac¡dad de los hospitales para
el servic¡o ps¡cológico y la intervención emoc¡onal es mín¡ma, ya que tanto el
personal como el poco espacio ex¡stente en los hospitales, en ocasiones sólo
perm¡ten la atenc¡ón médica. El personal puede llegar a exclu¡r o ev¡tar las
reacciones emocionales que la persona y sus fam¡liares presentan, por lo tanlo la
ayuda y la orientación son ¡ndispensables aun en situaciones precarias.
Tanto el pac¡ente como la famil¡a no están preparados para recib¡r el d¡agnóstico, y
no reciben apoyo ps¡cológico n¡ sufic¡ente información, por ello en este trabajo se
abordaron Ias sigu¡entes ¡nterrogantes ¿Cómo se ve afectada la relación de pareja
(esposo-esposa)?, ¿Cómo se ve afectada la relación de los padres con sus demás
hios (padre e h¡jo)? , ¿Cómo se ve afectada la relación entre hermanos? , ¿Cómo
se ve afectado su n¡vel socio-económico? Con el objetivo de reducir la ansiedad,
depresión, y otras reacciones emoc¡onales desadaptativas que puedan afectar a
las fam¡lias, facilitar la adaptación al cáncer ¡nduciendo un est¡lo de afrontam¡ento
positivo, desarrollar estrateg¡as de resolución de problemas para ocuparse de los
relacionados con el cáncer, facil¡tar la comunicación del pac¡ente con su pareja y
otros m¡embro famil¡ares. Soporte emocional para el afrontam¡ento de la situación
actual y para la pérd¡da inm¡nente, soporte ¡nformativo de los recursos que pueden
usa¡. Para el abordaje de esta investigación se ut¡lizó la observación, entrevista,
test proyect¡vos y taller de afrontam¡ento.
PRÓLOGO
El estado de ánimo es de gran importancia en el momento que se habla de
enfermedades crónicas, la leucemia afecta no solo a la persona que la padece
sino también al resto de la familia, répresentando esto un camb¡o radical en la
dinám¡ca fam¡l¡ar, ya que se presentan constantemenle pérdidas y situac¡ones que
provocan estrés e ¡ncert¡dumbre en el grupo familiar. El trabajo se realizó en base
a los factores que lim¡tan la aceptación y adaptac¡ón a la enfermedad para la
perona afectada y la famil¡a.
La ¡nvest¡gac¡ón fue importante realizarla deb¡do a las necesidades que
presentaron las fam¡lias de estos pac¡entes paÉ poder manejar el ¡mpacto
emoc¡onal desde el momento en que se ¡nformó el diagnóstico. Es necesar¡o
brindar estrategias de afroniamiento para que las fam¡l¡as puedan ajustarse
emocionalmente al impacto de la enfermedad y los problemas socioeconómicos
que sobrevienen, ya que cada miembro reacciona de manera diferente.
La poblac¡ón fue benefic¡ada ya que las fam¡l¡as recib¡eron la información
adecuada y técnicas de afrontamiento, para mejorar así su cal¡dad de v¡da, tanto
de la persona que padece la enfermedad y el resto de los familiares. El estudio
nos benef¡c¡o para mejorar nuestro crecimiento profesional y personal y poder
desenvolvernos en el área clínica.
Nuestra labor como psicólogas fue concientizar a las fam¡lias aplicando
nuestros conocim¡entos para enseñarles a identif¡car los roles de cada miembro, a
mejorar la comun¡cación entre ellos, se les brindo soporte emocional para el
afrontam¡ento de la situac¡ón actual y para la pérd¡da inm¡nente, soporte
informativo de los recursos que pueden usar. Se trabajo para no afectar la rutina
d¡a¡¡a de cada miémbro, ni provocar des¡ntegrac¡ón fam¡liar. Cada fam¡lia tiene su
est¡lo de afrontamiento a la enfermedad depend¡endo de sus características, las
cuales, permit¡eron o ¡mpos¡b¡litaron una adecuada adaptación a ella. El impacto
psicológ¡co que tuvo cada m¡embro var¡ó de acuerdo al rol que representaba cada
m¡embro del grupo familiar, por ¡o que fue ¡mportante conocer las repercusiones
psicológicas de cada miembro, como la depres¡ón, a¡slam¡enlo, distanciamiento
familiar, roles fam¡l¡ares.
Al realizar el estudio se obtuvo una valiosa exper¡enc¡a al haber brindado la
intervención adecuada para cada famil¡a, br¡ndándoles el conocimiento y
eslrategias adecuadas para un meior afrontam¡ento ante la enfermedad. Por ello
se les agradece a las personas que fueron parte de la muestra su colaborac¡ón e
interés para la €al¡zación de este estud¡o.
En el presente trabajo tuvo como objet¡vo general br¡ndar atención ps¡cológica
y d¡señar eslrategias de afrontamiento para ¡as familias afectadas por la
enfermedad para reduc¡r las repercus¡ones psicológ¡cas. Como objetivos
específicos se planteo establecer las repercusiones ps¡cológicas en los m¡embros
de las familias de pac¡entes con leucem¡a, ¡dentificar los cambios que la
enfermedad causa en la relación de ambos padres, ¡dentificar de que forma se ve
alterado el rol que cada m¡embro juega en la d¡námica famil¡ar, describ¡r las
consecuencias de la relación éntre los m¡embros de famil¡a deb¡do a los cambios
que surgen por la enfemedad.
I. INTRODUCCIÓN
1 .l PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA Y MARCO TEÓRICO
.f 
.I.I PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
Los problemas relacionados con la contaminación ambiental en Guatemala
son múlt¡ples. El ráp¡do crecimiento poblac¡onal produce una pres¡ón muy fuerte
sobre var¡os de los recursos naturales del pais, que sufren sus efectos. Los
pr¡nc¡pa¡es problemas del medio ambiente en Guatemala son: deforestac¡ón,
eros¡ón acelerada del suelo, contam¡nación por uso de agroquim¡cos y
contaminac¡ón del a¡re, agua, suelo y al¡mentos.
Los factores amb¡entales a los que las personas se exponen d¡ariamente,
como radiac¡ón y c¡ertas sustanc¡as químicas, aumentan el riesgo de adquir¡r
enfermedades como la leucemia.
El númerc de casos de cáncer detectados en la infanc¡a es reducido en
comparac¡ón con el número de casos de cáncer detectados en adultos. Son
muchos los profes¡onales de d¡st¡ntas disciplinas méd¡cas (oncólogos,
hematólogos, ps¡qu¡atras, etc.) y psicosociales (psicólogos, trabajadores sociales,
terapeutas ocupacionales, etc.) que ded¡can sus esfueEos al tratamiento de las
personas con cáncer y sus fam¡lias.
La leucem¡a es conocida como un cáncer de la sangre, las familias
afectadas con el s¡mple hecho de escuchar d¡cha palabra, s¡enten mucha
ansiedad, sin mencionar los camb¡os ps¡cológ¡cos que sufren. Al conocer el
d¡agnóstico, no encuentran apoyo y comprensión eficaz a sus dudas y
preocupaciones, frecuentemente genera una dinám¡ca familiar tensa. Generando
d¡stanciamiento entre los padres que puede llegar a causar desintegración familiar.
Es una enfemedad temida por las personas por ser asoc¡ada al dolor, el
sufr¡miento y la muerte y esto genera altos n¡veles de estrés y malestar en ¡os que
la padecen y en sus fam¡lias. En las familias con un m¡embro que padece leucem¡a
representa una exper¡encia aterradora, lo que hace diÍcil la adaptac¡ón ya que se
genera un camb¡o dramático en la rutina d¡ar¡a de la familia, además del
sufr¡m¡ento fís¡co, produce un fuerte ¡mpacto ps¡cológico. Muchas veces los padres
deben ¡ncrementar su presupuesto económico y esto representa mas horas de
trabajo, afectando esto su n¡vel soc¡al. La enfermedad crónica no solo afecta a ¡a
persona sino tamb¡én a la familia qu¡en lo acompaña a lo laIgo del proceso de
enfermedad, se presentan constantemente pérdidas y situac¡ones que provocan
¡ncertidumbre en el grupo fam¡liar.
Las personas afectadas por este t¡po de patología pueden presentar
manifestaciones depresivas, ans¡osas, disminución del rendimiento en algunas
func¡ones cognit¡vas, elevado neurolicismo, agresividad, preocupac¡ones
hipocondríacas y tendencias paranoides. Puede haber presenc¡a de mecanismos
inadecuados de adaptac¡ón, sent¡mientos de soledad, frustrac¡ó¡, agres¡v¡dad,
altos n¡veles de ansiedad y depresión.
Su diagnóst¡co y tratamiento provocan un fuerte impacto emocional en la
persona que la padece y su entorno familiar, ya que la enfermedad conlleva
cambios en el estilo de v¡da y en el func¡onamiento de la famil¡a. De manera
natural, las personas afectadas por esta situación desarrollan estraleg¡as de
afronlamiento para tratar de paliar sus efectos psicológ¡cos negativos y, tamb¡én
desde la psicología, ex¡sten modalidades terapéuticas que pueden asist¡r a la
persona enferma y su fam¡l¡á.
El comportam¡ento de la persona está med¡ado por las característ¡cas de su
amb¡ente como son la conducta y las habi¡idades de los cuidadores. Cada famil¡a
tiene un estilo de afrontam¡ento a la enfermedad depend¡endo de sus
característ¡cas, Ias cuales, permit¡rán o impos¡bilitarán una adecuada adaptac¡ón a
ella. El impacto ps¡cológ¡co vaíía de acuerdo al rol que representa cada m¡embro
del grupo familiar por lo que es importante conocer las reacc¡ones emoc¡onales
que ocuren en ellos y real¡zar ¡ntervenciones de acuerdo con las necesidades de
cada uno.
Los cuidados espec¡ales que requiere el enfermo oncológ¡co puede generar
celos y enfado a los demás m¡embros de fam¡lia, especialmente a los menores,
sobre todo s¡ Ia peBona se encuenlra hosp¡talizada y uno de los padres debe
abandonar el hogar para permanecer junto a éste con la cons¡gu¡ente desatención
de los otros hijos.
El psicólogo juega un papel importante en el proceso de la patología,
ayudando a la familia a poder manejar la s¡tuación; para dar el apoyo a la persona
afectada, y ayudarlo a sobrellevar el d¡agnóstico y todos los cambios físicos,
emoc¡onales que causa la enfermedad, y que conozcan los procesos que llevará
la misma.
La d¡námica fam¡l¡ar siempre se ve afectada en la rutina diar¡a por los
problemas sociales, económ¡cos, psicológicos y al ser d¡agnost¡cado un miembro
de la famil¡a con una enfermedad crón¡ca aumenlan los conflictos diarios, con el
transcurrir del tiempo la enfermedad avanza, las neces¡dades del enfermo se
vuelven pr¡mordiales y no las de ellos m¡smos o demás personas, los camb¡os en
la vida d¡ar¡a se ¡ncrementan dando como resultado repércusiones ps¡cológ¡cas en
los miembros, afectando esto su nivel psicológico, emocional, interf¡riendo en su
nivel cogn¡t¡vo, soc¡al y su cal¡dad de vida, enfrentándose a procesos difíciles de la
vida como podría ser la pérdida de un ser querido, desintegración famil¡ar,
distanc¡amiento familiar, soledad.
"Se comprende la leucemia como un grupo de enfermedades mal¡gnas de
la médula ósea (cáncerhematológ¡co1) que provoca un aumento incontrolado de
leucocitos en la misma. Sin embargo, en algunos t¡pos de leucemias tamb¡én
pueden afectarse cualqu¡era de los precursores de las diferentes líneas celulares
de la médula ósea, como los precursores m¡eloides, monocít¡cos, eritroides o
megacariocíticos".1
Las repercusiones ps¡cológicas se definen como las consecuencias
emocionales que afectan a las personas que v¡vieron o están v¡viendo un
acontec¡miento impactante como una enfermedad term¡nal de uno de los
miembros de su fam¡lia, como por ejemplo depresión, a¡slam¡ento, distanciamiento
fam¡l¡ar. roles fam¡liares.
En esta ¡nvestigac¡ón se plantearon las s¡guientes interrogantes, mismas que
or¡entaron su desarrollo:
¿Cómo se ve afectada la relac¡ón de pareja (esposo-esposa)?
¿Cómo se ve afectada la relación de los padres con sus demás hüos (padre e
hijo)?
¿Cómo se ve afectada la relación entre hermanos?
¿Cómo se ve afectado su nivel soc¡o-económ¡co?
¿Cómo afrontan los m¡embros de la famil¡a la enfermedad?
La leucemia, como cualqu¡er otro cáncer, es una enfermedad desafiante en cuanlo
a su tratamiento, esperanza de vida, ex¡genc¡as ps¡cosoc¡ales para el pac¡ente y
muchos otros aspectos, causa alteraciones ps¡cológicas y soc¡ales; eslas se
presentan en muchos niveles y van desde ¡a adaptac¡ón normal hasta trastornos
de adaptac¡ón e ¡ncluyen trastornos mentales graves (por ejemplo, alterac¡ón
depresiva grave). La adaptación al cáncer es un proceso cont¡nuo en el cual el
pac¡ente aprende a enfrentar el sufrimiento emoc¡onal, solucionar problemas
relacionados con esta patología y controlar acontecimientos de la v¡da
relacionados con la enfermedad.
1 Robbi¡s, S. L. et al (Enfemedades de los leucoc¡tos, los gangliG lirfáticot, e¡ bazo y €l ümo),14 edición,
edito¡ál comilé, (2005). pá9. 145
El presente trabajo se llevó a cabo en un período de 3 meses. Los casos
que se trabajaron se encontraban en el n¡vel ¡n¡cial o intermed¡o de la enférmedad
lo cual ayudo a que la intervención fuera más efectiva.
1.1.2 MARCO TEóRICO
I.I.2.I ANTECEDENTES
Se han realizado estudios acerca de cómo afecta una enfermedad crónica a
la fam¡lia causando esto alteración en la percepc¡ón que t¡ene cada m¡embro sobre
su 'ser y existenc¡a". Entre estos estudios pueden mencionarse los que a
cont¡nuación se detallan
.CARACTERIZACIÓN EPIDEMIOLÓGICA DE PACIENTES CON CÁNCER
HEMATOLÓGICO Y DE TEJIDO LINFÁTICO"
Rea¡¡zada por V¡ctor¡a Alejandra lbarra Ramírez, M¡gdalia Azucena Aguilar
Natareno y Carol lrene Emperatr¡z G¡rón Valenzuela, presentada a la Univers¡dad
de San Carlos de Guatemala a la facultad de C¡encias Medicas, en el año 2006.
Esta invest¡gación t¡ene como objet¡vos caracter¡zar epidemiológicamente a
pac¡entes con ciincer hematológ¡co y del tejido linfático d¡agnosticados en los
Hospital Roosevelt, lnstituto Nacionalde Cancero¡ogía (INCAN) y Unidad Nacional
de Oncología Pediátrica (UNOP), con base a edad, sexo, etn¡a, ocupación, lugar
de procedencia y ¡ugar de residenc¡a, así como cuantificar la prevalencia de este
tipo de neoplasias.
Las autoras concluyeron que lá prevalenc¡a general del cáncer hematológ¡co y del
tejido linfát¡co en las ¡nstituciones a estud¡o en el año 2006 fue de 6.6 por cada mil
pacientes atendidos. El sexo más afeclado con los distintos t¡pos de cáncer
hematológico y del tej¡do l¡nfát¡co fue el femenino con 55%.
Las autoras recomendaron ¡mplementar en los dist¡ntos centros hosp¡talar¡os un
programa de reg¡slro exclusivo para pacientes con este tipo de patología con el fin
de d¡sminuir la pérd¡da de ¡nformac¡ón y evilar casos de subregistro. Real¡zar
programas de capac¡tación al personal encargado del primer n¡vel de atención en
salud, para detectar los posibles casos de cáncer hematológico y del tejido
linfát¡co y realizar referencias oportunas. El trabajo de tes¡s se basa en el estudio
dé pacientes con cáncer, y en capac¡tar al personal encargado de la atención de la
salud, nuestro trabajo de ¡nvestigac¡ón se enfoca en los miembros de la famil¡a de
personas con leucemia y brindarles estrategias de afrontamiento para que puedan
manejar los cambios.
Otro estudio es el que se titula "TOXICIDAD DE LA QUIMIOTERAPIA EN
PACIENTES CON DIAGNÓSTICO DE LEUCEMIA LINFOCíTICA AGUDA,
LEUCEMIA MIELOCfTICA AGUDA Y LINFOMAS'
Estudio transversal real¡zado en pac¡entes menores de 40 años tratados en la
Unidad Nacional de Oncologia Pediátr¡ca (UNOP), Hospital Roosevelt e lnst¡tuto
Guatemalteco de Seguridad Soc¡al (IGSS) durante el periodo abril 
- 
mayo 201 1
Realizado por Astrid Adriana Ort¡z Chopen, Elsa Maribel Cortez Cajas y María
José Nochez Tamayo y presentada a la Universidad de San Carlos de Guatemala
a Ia facultad de Cienc¡as Medicas, en el año 2011.
Plantearon como determinar la toxicidad de la quimioterapia como tratam¡ento en
pacientes menores de 40 años de edad con leucem¡a l¡nfocÍtica aguda, leucemia
m¡elocít¡ca aguda y linfomas tratados en la Unidad Nac¡onal de Oncología
Pediátr¡ca, Hospital Roosevelt e lnstituto Guatemalteco de Segur¡dad Social
durante los meses de abr¡l y mayo de 201 1.
Fue un estudio descript¡vo, transversal. Se contó con 213 pacientes qu¡enes
respond¡eron una encuesta acerca de los sÍntomas presentados durante y/o
después de la admin¡strac¡ón de qu¡m¡oterapia, lo anlerior se complementó con
resultados de hemograma, quím¡ca sanguínea, tiempos de coagulac¡ón y
uroanális¡s, dichos datos fueron analizados en base a una tabla estandarizada por
el Nacional Cancer lnst¡tute, con lo cual se pudo determinar el t¡po y grado de
tox¡c¡dad de los pacientes. Entre los resultados se puede menc¡onar que el 96%
de los pacientes con leucem¡a m¡elocít¡ca aguda esludiados demostró síntomas de
tox¡cidad, el rango de edad que presentó mayor toxicidad fue el comprend¡do
entre 16 y 25 años (100%), el sexo femen¡no manifestó mayor tox¡cidad (92%),
48% de los pacientes presentó tox¡c¡dad hemato¡óg¡ca, se evidenc¡ó mayor r¡esgo
de tox¡c¡dad con el uso de doxorrub¡c¡na, v¡ncristina y L-asparag¡nasa. Entre las
conclusiones mas ¡mportantes puede menc¡onarse que el tipo de toxic¡dad
presentado con más frecuencia fue la hematológica, demostrando
específicamente ¡¡nfopenia; los pac¡enles con diagnóStico de leucemia mielocítica
aguda presentaron loxicidad con mayor frecuencia; la mayor pane de ¡os
pac¡entes man¡festaron toxic¡dad grado l; se pudo determinar que el sexo
fémenino fue el mas afectado y en las edades de 16 a 25 años la ioxicidad fue
mayor; los fármacos en los cuales se estableció mayor r¡esgo de toxicidad fueron:
Doxorrub¡cina, v¡ncrist¡na y L-asparg¡nasa, daurorrubicina y metolrexato
La ¡nvestigac¡ón se basa en cómo afecla la qu¡m¡oterapia en los pacientes con
leucemia, nuestra ¡nvestigación se ve enfocada en los m¡embros de fam¡lia de
personas con leucem¡a y como se ven afectados por la enfemedad.
Otro estud¡o es el que se titula 'PSICOONCOLOGIA DEL CANCER DE MAMA"
Realizada por Angela Tamblay Calvo y Beatriz Bañados Espinoza, presentada a la
Universidad de Chile, a la facultad de psicoloqfa, en el año 2004
Esta ¡nvestigac¡ón tuvo como objet¡vos A4alizar e identif¡car ¡as pr¡ncipales
variables biopsicosociales asociadas a la predispos¡c¡ón, curso y tralamiento del
cáncer mamario femenino y modelos, presentes en la l¡teratura de rev¡stas
cienilf¡cas disponibles en Chile. Describir en forma s¡stemát¡ca los principales
aportes teór¡cos entregados por los estudios en cada variable. Proponer una
reformulac¡ón teórica de los aportes y resultados descr¡tos.
Las autoras concluyeron,E¡ térm¡nos generales, los estud¡os de las repercustones
de los factores psicosociales en la enfermedad oncológica revisados, se
encuadran en marcos teóricos ampl¡os cuyo contenido principal es el
conocim¡ento de las relac¡ones que se establecen entre las var¡ables psicosociales
y la enfermedad flsica adoptando un enfoque d¡ferencial en el que pueden
establecerse d¡stintas relaciones e influenc¡as entre d¡ferentes t¡pos de var¡ables
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psicológicas (rasgos, dimensiones, estilos cogn¡tjvos, personal¡dad, etc.), factores
soc¡ales (acontecimientos estresantes, sucesos vitales, actitudes sociales, etc.) y
el ¡n¡cio, desarrollo y progresión del CM.
La investigac¡ón se baso en el estud¡o del cáncer de mama y en sus variable,
nuestra invest¡gac¡ón fue basada en el estud¡o de las repercusiones ps¡cológicas
que afectan a los miembros de fam¡lias de personas con leucemia.
1.1.2.2 Exist€ncial¡smo
'Ex¡stencialismo es el nombre que se usa para designar a una cor¡ente
filosóf¡ca o de pensam¡ento de corte iÍac¡onalista que tuvo su or¡gen en el siglo
XIX y se prolongó más o menos hasta la segunda m¡tad del siglo XX. Se denomina
ex¡stencial¡smo a una ser¡e de doctr¡nas f¡losóficas que, aunque suelen d¡fer¡r
radicalmente en muchos puntos, coinc¡den en considerar que es la existenc¡a del
ser humano, e¡ ser l¡bre, la que define su esencia, en lugar de ser su esencia
humana la que delermina su existenc¡a. Estos f¡lósofos se centraron en el anális¡s
de la condición de la ex¡stenc¡a humana, la libertad y la responsabil¡dad ¡ndiv¡dual,
las emociones, así como els¡gnif¡cado de la vida"2. El ser humano al enfrentarse a
situaciones que afectaran su modo de vida, empieza a dudar de sí mismo, del
s¡gn¡ficado de su v¡da y de su propia ex¡slenc¡a, afectándoles su prop¡a esencia y
su relación con los demás.
Para el ex¡stenc¡al¡smo, exist¡r es estar en el mundo y relac¡onarse con las
cosas y otros seres ex¡stentes. Pero no se trata simplemente de estar éntre las
cosas, s¡no en d¡rigirse hacia ellas. Esta actitud se entiende como trascendenc¡a,
esto es, salir de la prop¡a conc¡enc¡a para d¡r¡girse hacia el Mundo.
Estar en el Mundo es algo plenamente act¡vo. El hombre está entre las otras
cosas, andando entre ellas de una manera ¡nteresada (práct¡ca): cuida las cosas,
'? AbbsS¡ano, Nico|¡Lsr "Hiroria d€ lo filúona , ftined €dición. Ii¡li.! Editond P¿ln¿ Sonano. Toño III 1913. Cóp 12, pdg ?62
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se ocupa de e¡las. Así, el hombre crea lo único que constituye su'verdadero'
mundo. Un conjunto de relaciones de los útiles entre sí y respecto al hombre. Así
se const¡tuye el espacio humano del Mundo.
Un concepto central dentro del existencialismo es el de posibil¡dad el cual
se ident¡fica con la libertad pueslo que soy libre porque posee posibilidades y
gracias a ello es que me hago a mí mismo.
'El ex¡stencial¡smo se muestra como una exper¡encia ex¡stencial que
pem¡te el conoc¡m¡ento humano del ser, y de la cal¡dad del ser del otro. La teoría
ident¡f¡ca al ind¡v¡duo como un ser con capac¡dad de auto-percepción, con l¡bertad
y responsabilidad, luchando para enconlrar su prop¡a identidad, y al m¡smo t¡empo
relac¡onarse con los otros, involucrados en la búsqueda dél sentido de la vida.
Tanto la fenomenología como el existencial¡smo valoran la experienc¡a, las
capacidades del hombre para enfrentar lo inesperado, el conoc¡miento y su
capacidad de enfrentar lo nuevo".3 La leucem¡a afecta a todos los m¡embros de la
familia no solo a qu¡en la padece, se observo que el ser humano neces¡ta a sus
amigos y personas cercanas para enfrentar el proceso de la enfermedad, lo cual lo
ayuda a buscarse a sí m¡smo por medio de la relac¡ón con los demás.
1.1.2.3 Ps¡cooncología
"La Psicooncología, tamb¡én antes llamada Ps¡cología Oncológ¡ca y
Oncologia Psicosocial, estudia la ¡nfluencia de los factores psicológicos sobre la
aparic¡ón del cáncer y su evolución, como también el estud¡o de las reacciones
psicológicas del paciente oncológico, su fam¡l¡a y el personal asistenc¡al, a lo largo
dé todo e¡ proceso de la enfermedad. Además se advierte valorar otros
parámetros, distintos a los estrictamente b¡ológicos, en eltratamiento delcáncer.
"Ahora bien, de acuerdo a las d¡st¡ntas etapas de la enfermedad el rol del
ps¡cooncólogo es:
3 
Belava¡ Yvon 'La flosofia dol sblo XX ", P¡imeÉ edición, Atgen¡ia, v@, Vol. 10 (1981) pag. 134
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Prevención del cáncer
Diagnóstico: Prevenc¡ón del estrés. Ayuda al pac¡ente y su famil¡a a
procesar y contener ias emoc¡ones generadas por la recepcjón del
d¡agnóst¡co de cáncer.
Tratamiento en general: ¡nformar al paciente y su famil¡a respecto de los
camb¡os que deberán enfrentar a niz del tratamiento. Ayudar en la
recuperación de la salud fís¡ca y mental.
En el ámbito de los cu¡dados paliat¡vos, se destaca el manejo del dolor y
otros síntomas, la or¡entac¡ón y apoyo al cu¡dador y a la familia, el apoyo
para enfrentar la proximidad de la muerte, y todo aquello que permita
mejorar su calidad de vida.
Duelo: elaborar las distintas etapas característ¡cas del proceso de duelo".a
La ¡mportanc¡a de la psicooncología eslá más a la vista a n¡vel de las
consecuenc¡as psicológicas de la enfermedad, siendo un hecho comprobado de
que padecer un cáncer supone un estrés vital muy grave, que amenaza con agotar
Ios recursos psicológicos de la persona.
El cáncer se const¡tuye como una enfermedad en relac¡ón a la nueva vida que nos
hemos constru¡do en coherenc¡a a los valores que le dan crecim¡ento a la
modern¡dad.
Se debe formar al paciente respecto a su enfermedad y los cambios fís¡cos y
psicológicos a lo largo de esta.
1.1.2.4 Cáncer
"Es un conjunto de enfermedades en las cuales el organismo prodüce un exceso
de células mal¡gnas (conocidas como ci¡ncerígenas o cancerosas), con
crec¡miento y división más allá de los límites normales, (¡nvas¡ón del tejido
circundante y, a veces, metástasis). La metástas¡s es la propagac¡ón a d¡stanc¡a,
'\¡idáry Beniro Maía de¡c. La Psico-oncologia: conceptos Básicos. Temas de salud M6nial- PrimeÉ edic¡ón. BÁ.As
Argénüna. Pub. Dpto. lns!. Nac.deSalud Me¡tá|. 1998 JulDic,2.2: pag. 29
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por vía fundamentalmente linfática o sanguínea, de las células orig¡narias del
cáncer, y el crecimiento de nuevos tumores en los lugares de destino de dicha
metástas¡s. Estas prop¡edades d¡ferencian a los tumores mal¡gnos de los
ben¡gnos, que son limítados y no invaden n¡ producen metástasis. Las élulas
normales al sentir el contacto con las células vecinas ¡nhiben la reproducción, pero
las células mal¡gnas no tienen este freno"5. El cáncer se propaga por dist¡ntas
partes del cuerpo, por ello es necesario tratarlo rápidamente.
'1.1.2.5 Leucem¡a
"La leucemia son células sanguíneas ¡nmaduras en este caso son lo blastos
que se reproducen de manera incontrolada en la médula ósea y se acumulan tanto
ahí como en la sangre, logran reemplazar a las células normales.
La causa de la leucemia se desconoce en la mayoría de los casos. S¡n embargo,
está demostrado que no es un padecimiento hereditario o contagioso. La mayor
parte de las veces se presenta en n¡ños previamente sanos. Por tratarse de una
proliferación de células inmaduras y anormales en la sangre, a la leucemia se le
cons¡dela un cáncer de la sangre'6. En algunos casos aun no se sabe la causa de
la leucem¡a, no es hered¡tario. Es llamada cáncer en la sangre, ya que los blastos
producidos en la medula ósea reemplazan a las células normales.
L1.2.6 lntervención psicológica durante el diagnóstico
'La comun¡cac¡ón del diagnóstico es una de las fases más estresantes de la
enfermedad, puesto que ningún fam¡liar se encuentÍa preparado para escuchar
que su par¡ente tiene cáncer.
A pesar de que los fam¡liares pueden sospechar cuál puede ser el
diagnóst¡co, la confirmac¡ón de éste les provoca un shock enorme. Es muy
5 ¡Jberr6 8, Blay D, Lewis J, Ral M, Robels K, Wabon JD. Abbgta tulotecuht & ta Cétuh.3a Edbbn. Edg¡ohes Onoga
S.A. Aatelona,1996 Capltulo 23. Pag. 1966Hálisn, f. R- {Oncologia y hemátologfa' Pr,,r¿,ir6s ds Medr¡ma /¿blra. l¡ccraw-Hill lñte¡americana. Chile (2006)
pás.145
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imporlante por ello que el personal san¡tario y psicológico entable una buena
relac¡ón con los padres del enfermo, con el objét¡vo dé establecer un vínculo que
posibilite 
€l trab4o postedo/'7. Las personas nunca €stán pr€perádas para r€cibir
un d¡agnost¡co, por ello necesitan ayuda profesional para eceptarlo y poder
manejar el proceso.
Los fam¡¡iares retienen pocos datos € causa de su estádo psicológico, por lo
que necesitan ¡nformac¡ón clara y repet¡da. Pueden sent¡rse confundidos y suele
ser necesario repetir la infomación nurnerosas veces, hasta que logren asimilar
que la enfermedad se trata de una real¡dad que no se puede cambiar.
Ofrecer a los famil¡áres la pos¡bilidad de que pregunten todo aquello que les
¡nquieta ayuda a reducir su incertidumbre. Tras conocer el diagnóst¡co, los
familiares se pianteán s¡ deben infoffnar a su hijo. Es importante ser honeslo con
elenfermo puesto que probablemente percib¡rá la ans¡edad y preocupac¡ón en sus
familiares y sin una explicación razonable. El enfemo tiene derecho a saber q!é le
está sucediendo.
En el momento de conocer el diagnóstico necesita mucho apoyo. No ex¡ste
un momento determ¡nado para comunicar el d¡agnóstico, por lo que se debe crear
la situac¡ón adecuada para ¡nformarle, estando preparado para responder a las
preguntas que suelen formular. La informac¡ón que se les proporciona depende de
su capac¡dad de comprens¡ón y de su edad.
1.1.2.7 Tratam¡ento
"En los últimos años se han hecho progresos en el tratamiento de esta
enfemedad. El tratiamiento que con nrayor frcclencia se utiliza es la
qu¡m¡oterapia, aunque para algunas personas la qu¡m¡oterapia a dos¡s altas con
trasplante de médula ósea puede ser una opc¡ón. El tratam¡ento depende del t¡po
de leucemia que padezca.
7 Bayés, R. Ps¡colooía oncolóqicá. Sesunda edicón, Barcabna, Ediioriar Marthez Roia, (1985) páq.67
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La quimioterap¡a es el lratam¡ento contm el cáncer cuyo objet¡vo es malar a las
cé¡ulas cancerosas.
Traspiante de médula ósea- Esle traiamiento permite que pueda admin¡strarse la
qu¡mioterap¡a a dos¡s altas y puede aumentar la oportunidad de cura. Para
algunas personas jóvenes con leucem¡a aguda en rem¡sión este tratamiento
aumenta enormemente la oportunidad de rem¡sión, a largo plazo y potenc¡almente
la cura. En niños con leucemia l¡nfocítica aguda, cas¡ nunca se ut¡l¡za el trasplante
de médula ósea, porque generalmente la quim¡oterapia t¡ene buenos resultados.
lnmunoterapiá con inteferón. Es una proteína que nuestro cuerpo produce en
cond¡ciones normales y t¡ene efectos contra el cánce¡'; se utiliza con frecuenc¡a en
la jeucémia mieloide crénica'8. La leucemiá puede ser tratada con diferentes
métodos según el tipo de leucemia que padezca.
{,1,2.7,1 lnteryención psicológica durante el tratamiento
"C¡ertas conductas de los fam¡l¡ares se asoc¡aron con un descenso del
estrés y la ansiedad del e¡ferno antes y después de los proced¡mientos médicos,
Se enfoco en las necesidades y problemas de la fam¡l¡a del enfermo de cáncer
para mejo€r ia ealidad de vida, ya que sjempre se presta alención al pac¡ente sin
pensar en como afecta a la fam¡l¡a.
También está la propia dificultad del enfermo y la famil¡a para detectar si
sus problemas están directamente relacionados con la enfermedad. (m¡edo al
diagnóstieo, a los tralamientos, a los efectos seeundarios de los mismos, al do¡or,
a la muerte, etcétera) o con las consecuencias que la misma tiene sobre su v¡da
(pareja, fam¡l¡a, lrabajo, am¡gos, etcétera) o bien e€n confl¡ctos que existían
prev¡amente (ans¡edad, depresión, desamparo, etcétera) y que se han agravado o
react¡vado con ia enfemedad, todas estas situaciones tienen que ser evaluadas y
atend¡das cuidadosamente por el psicólogo, aun cuando, a veces, no pueda
3 Robbins, S. L. et al(Enb.medades dé los leucodlos,los 9an9li6 linfá¡icos. elbazo yeltimo,,14 ediclón España,
editoúl comité, (2005). pá9. 12€
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proporcionar la respuesta adecuada"e. La enfermedad puede causar o
desencadenar problemas familiares, los cuales son d¡fíc¡les de ¡dent¡fcar su causa
y resolverlos, por ello se debe brindar apoyo a la familia en todo el proceso y
orienlarlos para el manejo de Ias situac¡ones y mejorar la calidad de vida.
'l,1,2,8 Aspectos psicosociales de la enfermedad crónica
"El diagnóstico de enfermedad crón¡ca produce una grave distors¡ón en la v¡da de
la persona, teniendo repercusión sobre el área personal, familiar y social del
ind¡v¡duo.
. Area Personal; el ind¡v¡duo presenta, malestar físico y emocional, camb¡os
en los patrones de sexual¡dad, pérdida de la independencia,
modificaciones en la escala de valores y filosofia de vida, alterac¡ones en la
autoimagen, sent¡miento de impotenc¡a y desesperanza, miedo a lo
desconocido, respuestas depresivas, de negación o de agresiv¡dad.
. Area Famil¡ar: se produce una pérd¡da del equ¡l¡brio fam¡l¡ar. Se manif¡esta
por:
Pérdida del rol delenfermo, cambios en el rol de los demás m¡embros de la
famil¡a, separac¡ón del entorno fam¡liar, problemas de comunicac¡ón en la
famil¡a.
. Área Social para los fam¡l¡ares: los problemas que surgen son, camb¡o o
pérdida de status social por la pérdida o cambio de trabajo, aislamiento
social, camb¡o en el n¡vel soc¡oeconómico, cambio en la utili¡ación del
tiempo l¡bre"1o.Una enfermedad crón¡ca como la leucem¡a, causa
alterac¡ones en la persona que la padece y en su entorno, afectándole su
relación con la fam¡lia, am¡gos, vec¡nos, etc.
e Duch, !lL; Fortuño, Ci y Lacambra, vM. ¡ooyo psicológ¡co. Papeles del Psicólogo, segu¡dá Edicioñ, Madnd, Ediio¡al
S¡¡les's, (1997). Psg. 78
10 Simón, M n tralado ce psicolog lá dé la salud, Segunda Edicioñ, Madnd: Bibliole@ Nuevá. (1 999) P€g. 98
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71.1.2.9 Sistemas de apoyo social.
"El s¡mple hecho de v¡vir conlleva la aparic¡ón de problemas propios de la
vida colidiana y de las d¡ferentes experiencias que se presentan a lo largo de ¡a
v¡da, b¡en sean propias de los c¡clos vitales de Ia persona o de la famil¡a, b¡en
debidas a camb¡os inesperados o imprevistos como enfermedad, cembios soc¡ales
y económ¡cos, etc.
Lo importante no es evitar esos problemas, sino resolverlos
adecuadamente, de forma que creen el mín¡mo estrés. Para ello, las personas
disponen de una seie de recursos que ayudan a su solución o b¡en a soportar ¡os
problemas de manera adaptat¡va.
Las famil¡as que se ven afectadas deben disponer de recursos efernos llamados
sistemas de apoyo soc¡al para el afrontam¡ento del impacto que da en su v¡da la
enfermedad'r1. Las personas siempre lienen problemas, y una enfermedad hace
más compl¡cado resolverlos, por ello se neces¡ta de un apoyo soclal y unión
familiar para resolverlos.
1.1.2.9.1 Tipos de sistemas de apoyo.
S¡stemas de apoyo naturales:
. Familia
. Compañeros de trabajo
. Compañeros de estud¡o
. Compañeros de culto y creencias
. Amigos, vecinos, etc.
. S¡stemas de apoyo organizados
. Servicios soc¡ales institucionales.
. Asoc¡ac¡ones de autoayuda.
. Organizaciones no gubernamentales.
1r l\¡átrhews Simonton, Stephanie, 'Famitia @nrra eñfemedad", 14 edicion,
pá0.30.
Ed. R¿lc€s, l¡adnd, Edrtod.lRal6s, r989,
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. Ayuda profesional: psicólogos, médicos, enfermeras, asislentes sociales.
En Guatemala aun no se ha podido implemenlar un sistema de apoyo ef¡caz,
ya que las personas en ocas¡ones al eslar en este tipo de situaciones t¡enden a
negar la necesidad de ayuda, de estos tipos de apoyo y en muchas ocasiones
hasta llegan a aislarse al no querer hablar de los problemas que conlleva viv¡r este
tipo de estrés diario.
1.1.2.9.2 La lamilia como sistema de apoyo.
'La fam¡lia es la unidad bás¡ca de la soc¡edad ahededor de la cual se
mueven todos los ¡ndividuos. Es un elemento que la enfermera deberá tener en
cuenta en el proceso de cu¡dados.
La famil¡a t¡ene unas caractedsticas que ayudan a su def¡nición:
La familia es la mayor fuente de apoyo social y personal de que pueden disponer
las personas, tanto en los periodos de independencia como en los de dependencia
(niñez, enfermedad, desempleo, etc.)
Los enfermos crónicos con algún grado de d¡scapac¡dad reciben la mayor
parte de los cu¡dados del entorno fam¡liar. Dentro de la famil¡a suele haber un
miembro que asume la responsab¡lidad, organización y ded¡ca más tiempo. A esta
persona se la denomina Persona de Apoyo Pr¡ncipal (PAP)'1'?. La famil¡a es el
mayo. apoyo soc¡al con el que cuenta una peÍsona, y se necesita de ella para
resolver prcblemas. S¡empre hay un miembro que es el que se esfuerza mas y
ded¡ca mas tiempo, el cual es cons¡derado la persona de apoyo pr¡ncipal (PAP).
1.1.2.10 Hospital¡zación
"Así pues, el estrés y la ans¡edad de los famil¡ares afecta d¡rectamente al
enfermo- Por esta razón los programas con personas de enfermedades crónicas
deben d¡rigirse tamb¡én a los fam¡liares y a otras personas signil¡cat¡vas del
entorno del enfermo para lograr dos objet¡vos:
12 Barr*o, p;l¡ole¡o, t¡;y p¿8, MA.. Evaluacióñ e inletueñclón psicológi6 e¡ f¿milias de enfemos oncológi@s, TerceE
edición, Argeñrina, Ediroria¡ lberc¿menc€na, 2000 Pá9. 124
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. Reducir el estrés y la ans¡edad de los demás fam¡l¡are3, de modo que no
influyan negativamente en la persona enferma.
. Enseñarles proced¡m¡entos para que ayude¡ a su famil¡ar afectado a
afrontar la hospital¡zación.
De lo contrario, un afrontamiento inadecuado de la experienc¡a hosp¡talar¡a
por parte de los famil¡ares complice el problema, porque en vez de desempeñar el
papel de ef¡caces f¡guras de apoyo para el enfermo, incrementan el estrés,
Para elaborar un buen plan de cu¡dados la enfermera debe obtener los s¡gu¡entes
datos de valo¡ación de la familia del enfermo crónico:
ldentificar la PAP: puede ser la persona que dedique más tiempo o la que tenga
mayor influencia en el grupo fam¡l¡ar. Esta peñiona puede ayudar a plan¡ficar los
cambios en la vida col¡d¡ana del enfemo crónico,
Valorar las ideas sobre la enfermedad de la familia: es muy importante
cuando el enfemo crón¡co es va¡ón, ya que la muier va a ser responsable de la
mayoria de los cu¡dados, y hay que contar con su colaboración.
Conocer s¡ hay l¡m¡tac¡ones de tiempo de la PAP, por cuestiones de trabajo
o fam¡liares. De ser asf, conocer s¡ hay apoyo sustitutorio o hay que conseguirlo.
Es importante para proporc¡onar per¡odos de descanso necesarios para el
cuidador.
En algunos trabajos se ha estudiado el perf¡l ps¡cológ¡co del cuidador. Las
características más hab¡tuales son:
. Mujer
. Esposa o hüa del enfermo
. Nivel culturalbajo
. Cu¡dan al enfermo d¡a¡¡amente (4 horas) y sin periodos de descanso
. Escaso apoyo
La s¡tuación del cuidador con restricc¡ones en su v¡da soc¡al, en su estado
de salud, en su t¡empo libre, en sus afic¡ones, en su intimidad, etc., perturba de
modo ¡ntenso su equ¡l¡bdo personal y famil¡ar, dañando gravemente ia relación
¡ntrafamiliar y experimentando una profunda sensación de soledad. Se puede
desarrollar un síndrome de'fat¡ga crón¡ca" o "Síndrome de Burnout", que puede
interferir en la calidad de los cu¡dados proporcionados el enfermo.
Las manifestaciones principales de¡ "Sindrome de Eurnout" son:
Síntomas depres¡vos: trastornos del sueño, tristeza, fat¡ga que no corresponde a la
actividad, incapacided para concentrar la atenc¡ón, perd¡da de ¡nte¡és en
actividades previamente placenteras, cefaleas, enlentectmiento del pensamiento,
energíat anhedonia, camb¡os de humor, agres¡ones verba¡es y expresiones de
crueldad.
Sintomas físicos: molest¡as abdom¡nales, ma¡eos, sinlomas card¡ovasculares y
resp¡ratorios. Consumo de alcohol o drogas".13 Durante la hospitalización es
¡mportante que la famil¡a, mueslré fortaleza y buena actitud, ya que lo contrario
afectará mas a la persona enferma. El paciente necesita un m¡embro de la familia
que ¡o cuide y se preocupe por é1, dándole cal¡ded de t¡empo.
En Guatemala aun no existe un sistema de programas de ayuda hacia los
familiares ya que la demanda de personas afectadas es demas¡ado alta y no hay
los suficienles profesionales en los hosp¡tales públicos que puedan brindar este
t¡po de ayuda a tantas fam¡lias afectadas.
1.1.2.10.1 Las neces¡dades más ¡mportantes del cu¡dador
. "lnformac¡ón: el cuidador necesita aumentar sus conoc¡m¡entos sobre Ia
enfermedad, sus cu¡dados, compl¡cac¡ones, etc.
1r Alvarez, E. y Feméndez, L. El Sin¡irome de (Burñoubr o eldesgaste pbfesiona¡. l: Rev¡sión de eslud¡os. Terce¡s
edición, vol. 11, No39, España. Revisrá de la Aso&ción €spañola de Neüropsiqu¡alla. 991, Pag.79
21
Formación: desaffollo de habil¡dades de comun¡cac¡ón, afrontamiento deE
estrés, cu¡dados al pac¡ente.
Apoyo emocionali el cu¡dador desea recibir afeeto, comprensión y apoyo de
otras personas de su círculo soc¡al. El apoyo puede llegar de grupos de
apoyo constitu¡dos por personas que han v¡v¡do situaciones similares y por
tanto hablar el mismo lenguaje que los "cuidadores".
Per¡odos de descanso- hay que buscar fórmulas que permitan al cuidador
momentos de descanso (mañanas, vacaciones, f¡nes de semana). Se
puede recurr¡r a centros de día, ONGS, voluntar¡ado, asociaciones de
famil¡ares, cuidadores profesionales, etc.
Otras: económicas, ayuda en el cu¡dado físico, ayuda en funciones
domest¡cas, etc.'14. El cuidador es la segunda persona mas afectada por la
enfermedad, ya que la v¡ve mas de cerca que los demás miembros, por lo
tanto tiene que conocer mas de enfermedad, también neces¡ta apoyo de los
demás m¡embros, y descansar, para no verse afectada ps¡cológ¡camente y
físicamente.
l.l.2.ll Dár informac¡ón aprop¡ada a la famil¡a
Cuando una fam¡l¡a recibe la noticia de que un hijo liene leucemia, se
enfrenta a la ¡ncertidumbre. Es un t¡empo lleno de nuevas personas y sjtuaciones,
preocupaciones y cambios. Puede ser de ayuda saber que las tasas de
supervivencia entre las personas han mejorado mucho durante las últ¡mas
décadas, gracias a nuevos y mejores tratamientos.
Los famil¡ares s¡n ¡mportar su edad, generalmente saben cuando su salud
es un motivo de preocupación para sus parientes y para el personal méd¡co.
Puede que la persona tenga una ser¡e de emociones diferentes, una lras otra, Los
1¡ ¡studjllo W l'rEnd¡¡uola C. como ayudar á un enfermo en fás€ ¡effiinal Sodedad vasca de Cuida¡lo Palialivos- Cuarta
Ed. San SeFst¡an- España,2003. Pag 56
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sent¡mientos como el enojo, la culpa, la ans¡edad y la lr¡steza son reacciones
comunes. El tratam¡ento de la persona ¡nvolucrará nuevas personas y
expeÍencias que a veces pueden dar miedo.
"El d¡agnóstico de cáncer del famil¡ar puede provocar una mezcla de
reacc¡ones, que ¡ncluyen shock y confus¡ón, negación, m¡edo, ansiedad, enojo,
dolor y tr¡stéza. Quizá el sentido de seguridad y creenc¡as relig¡osas o espirituales
se vean sacud¡das. Muchos fam¡liares sufren esta mezcla de sent¡m¡entos durante
toda la enfermedad de su pariente. Todas estas reacciones son válidas ante su
situación.
Puede que los padres y los demás m¡embros de su familia se sientan culpables, y
se pregunten si qu¡zá habrán hecho algo para causar la enfermedad de su
pariente. Es importante que los padres y sus fam¡liares recuerden que nadie tiene
la culpa'15. Al padecer un miembro de la familia una enfermedad crón¡ca, la familia
s¡empre presenta diferentes reacc¡ones, muchas veces se sienten culpables por lo
que esta sucediendo, o se les d¡ficulta aceptarlo, y afecta sus creencias rel¡g¡osas,
causándoles dolor y tr¡steza, y se preguntan ¿por qué ellos?.
A lo largo de toda esta exper¡encia, se debe explicar la enfermedad y el
tratamiento al pariente y encontrar formas de reconfortarlo. Es necesario éxplicar
a los otros miembros de la fam¡lia lo que está pasando, responder a preguntas de
los fam¡liares y qu¡zás hacer arreglos allernativos en cuanto al lrabajo y el cuidado.
Tamb¡én de deben tomar en cuenta los sentim¡entos y dec¡siones de los padres y
demás m¡embros de famil¡a.
Es normal que los miembros de la fam¡l¡a, ¡nclusive los padres, reaccionen
en forma diferente unos de otros ante el diagnóst¡co ¡n¡cial. Cada persona es un
ser ind¡v¡dual con su prop¡a fo¡ma de expresar las emoc¡ones, y no ex¡sté un modo
correcto de sentir ni reaccionar. Los padres a menudo se complementan: uno se
preocupa mucho y el otro guarda la calma. Dada la intens¡dad de la exper¡encia, la
15 Vidal [4C. la psi6ierap¡a delpac¡enie oñdlogi@: u¡ modelo de ps¡mteÉpiá dinámi€, Primera Edic¡ón, Barelona,
2002 Editorial Masson, Pá9. 115
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emoc¡ón que provoca y la cant¡dad de dec¡siones importantes que hay que tomar,
es probable que a veces no estén de acuerdo.
Es necesar¡o resolver los desacuerdos para poder br¡ndar apoyo a su
fam¡liar. Resolver las diferenc¡as no debe ser v¡sto como una situación donde uno
gana y el otro pierdé, s¡no como un medio para ofrecer a su famil¡ar la mejor
atención pos¡ble. Cuando los padres tienen problemas en su relación, tienen que
encontrar la forma de dejar de lado los conflictos y colaborar para alender a su
fam¡l¡ar. El acceso a una buena red que proporcione apoyo y t¡empo para
descanso personal y relajación es fundamental, ya sea que se trate de padres
solteros, parejas o padres separados o divorciados. Muchas familias encuentran
apoyo soc¡al en sus familiares, am¡gos o grupos relig¡osos o esp¡rituales.
Los hermanos de los niños con leucemia o linfoma pueden sent¡re perdidos o
dejados de lado. Aparentemente, la v¡da para el hermano debería segu¡r como de
costumbre: en la escuela, en las activ¡dades luego de la escuela, en las tareas en
casa. Sin embargo, los hermanos también resultan afectados por la exper¡encia
del cáncer, y como resultado pueden tener problemas.
Probablemente, uno o varios miembros de la familia estén pasando mucho
t¡empo en el hospital con el hio enfermo. Los hermanos tal vez se preocupen
sobre quiénes los ayudarán con las tareas, el transporte para llegar a y volver de
la escuela y las activ¡dades, la preparación de com¡das y los areglos para hacer
las compras, Pueden sentirse culpables por estar sanos, por estar resent¡dos por
la atenc¡ón que recibe el hermano con cáncer o por su propia neces¡dad de ayuda
por parte de sus padres. Puede que Ios hermanos tamb¡én se s¡entan enojados,
ansiosos, solos o tristes en var¡os momentos duranle la experiencia del cáncer. Es
pos¡ble que tengan problemas de autoeslima, en la escuela o con los amigos.
S¡ bien es ¡nev¡table algún tipo de reacc¡ón por parte de los hermanos, se pueden
ayudar asegurándose de que rec¡ban su atenc¡ón, asf como también informac¡ón y
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apoyo soc¡al, y que tengan la oportun¡dad de hablar sobre cómo Ios está
afectando el cáncer a ellos y a otros miembros de la fam¡l¡a.
Los hermanos deben segu¡r yendo a la escuela y part¡c¡pando en sus
act¡vidades habituales, después de la escuela y los f¡nes de semana, tanto como
sea pos¡ble. Esto podria requer¡r la ayuda de fam¡liares y am¡gos. Es ¡mportante
que se comunique con los maestros, entrenadores y demás adultos que
interaclúan con los hermanos, para que estén al tanto de la sjtuación y püedan
brindar su apoyo.
1.1.2.11.1 Apoyo a los hermanos
Se debe ser honesto en el d¡agnóst¡co y el tratam¡ento contra el cáncer. Los
n¡ños l¡enen sentido común, y sacarán sus propias conclus¡ones si p¡ensan que no
se les está diciendo la verdad.
Si es posible, presentarle al equipo de tratam¡ento; los profesionales del equipo
pueden ayudar a proporc¡onar ¡nformac¡ón médica y reafrmar que los hermanos
lambién son especiales.
'Dar información que séa adecuada para la edad. No se preocupe tanto por
si tos hermanos son niños es posible que les preocupe que el cáncer sea
contagioso, y pueden neces¡tar que se les tranquilice dic¡éndoles que no van a
contag¡arse. Expl¡carles que nadie h¡zo nada para causal el cáncer.
Se les debe av¡sar cuando se acerque la fecha de una hosp¡tallzación o un día
largo en la clln¡ca, responder preguntas que ayuden a su comprens¡ón.
Deben saber dónde se quedarán (s¡ no van a quedarse en casa) y quién se
quedará con ellos. Explicarles cualquier otto arreglo que se haya conven¡do para
cuidarlos, en v¡sta del camb¡o de la rut¡na fam¡liar.
Siempre que sea pos¡ble, bdndarles la oportun¡dad de expresar a dónde les
gustaría ir después de la escuela, y quién les gustarla que los cuidara cuando los
padres no puedan hacerlo. Hacer lo necesar¡o para pasar tiempo a solas con los
demás m¡embros, y asegúrese de que él o ella pueda contar con ese tiempo"16.
Los hermanos no ¡mporta la edad s¡empre t¡enen dudas acerca de lo que esta
suced¡endo y de lo que sucederá en la familia luego de la enfemedad, se les débe
dar toda la información necesar¡a para que se s¡entan cómodos, y tomarlos en
cuenta p¡diendo opin¡ón y ayuda en lo que sea necesario.
Hacer part¡cipar a los hermanos en el tratamiento, y hacer arreglos para
que vayan de v¡s¡ta al hosp¡tal si ex¡ste la pos¡bil¡dad. Pueden sentirse útiles al
pasar tiempo con su hermano, jugando a juegos de mesa o m¡rando juntos la
telev¡s¡ón o una película. Asegurarse de que los maestros, enfermeros y
consejeros de orientación de las escuelas de cada uno de sus hijos sepan lo que
esiá pasando. No asuma que se comunicarán entre ellos.
Los hermanos siguen teniendo sus prop¡os problemas que no tienen nada que ver
con el cáncer de su hermano, que son rcales y que requ¡eren su atención. La
disc¡plina debe se impart¡da regularmente y en forma justa. Esto es tan importante
como siempre, aunque ahora pueda resultar más d¡fícil. Se les debe recorder a los
hermanos constantemente que se les ama y se esta orgulloso de ellos.
Ll.2.l2 Repercusiones psicológ¡cas en personas con leucem¡a y miembroa
de fam¡lia
'Cua¡quier enfermedad, espec¡almente aquellas que amenazan la vida,
supone una situación nueva y diffc¡l para la persona y su familia. Los camb¡os en
el func¡onam¡ento y rutina famil¡ar, la amenaza flsica y psicológ¡ca que surgen a
raíz de un diagnóstico de leucemia pueden llegar a ser abrumadores, sin embargo
existen y las fam¡lias tienen que enfrentarse a ellos.
La persona enferma con leucem¡a v¡ve los síntomas propios de la
enfermedad, debe tolerar el tratamiento invas¡vo, doloroso y la€o al que debe ser
sometida conjuntamente con los efectos secundar¡os que produce. Se enfrenta a
tun"uu,lto, wtn,,ieta, C: ttl"ndlnuela, c et air La familia en la te.m¡nalidad. Sooedad vasc¿ de Cuidados Palialivos
Ba¡celona. (1999) Pas 167
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las repercusiones psicológ¡cas de la enfermedad: m¡edo, ansiedad, depresión,
soledad. El grado de ¡mpacto emocional y comprensión de la enfermedad se verá
d¡rectamente influenc¡ado por la etapa de desarrollo en la que se encuentra la
persona. Por ello, encontrará en los n¡ños menores m¡edo y temor a ser separados
de los padres, preocupac¡ón por sent¡r dolor deb¡do a la enfermedad y a los
procedimientos, temor al ambiente hospitalar¡o. En niños mayores surge la duda s¡
mor¡rán, espec¡almente durante la pre adolescenc¡a y adolescenc¡a pueden ex¡stir
algunos de los temores de etapas anteriores y se suma el ¡nic¡o de la comprensión
del concepto de muerte como un fenómeno un¡versal, ¡rreversible y permanente.
Soledad, a¡slam¡ento y ens¡edad por Ia ruptura de su v¡da d¡ar¡a, no poder
participar o asist¡r a actividades cot¡d¡anas con sus compañeros, el separarse de
su fam¡l¡a, estrés por lo que podría pasarle a su cuerpo (pérdida de cabello,
variac¡ón en el peso) que afecta su autoest¡ma y habilidades sociales,
preocupación por el dolor, son parte del cuadro esperado.
Debido a que esta enfermedad se presenta comúnmente en personas de
entre 35 y 55 años, las repercusiones negativas también ¡mpacian a sus seres
queridos, pues la persona suele ser eljefe de fam¡l¡a y, por tanto, quien sostiene la
economía del hogar. Y es que, 'una vez que se detecta la LMC es frecuente que
el enfermo abandone su trabajo o requiera faltar al trabajo para acudir al médico,
lo que merma su economía
Los efectos espec¡ficos dependen de la edad y el sexo del niño, del tipo de
tratamiento y de factores adic¡onales. El rango y la gravedad de los pos¡bles
efectos a largo plazo y tardíos varian. Algunos n¡ños no tendrán efectos a largo
plazo o tardíos signif¡cativos, o serán muy leves. Otros quizá tengan
complicaciones más graves. Algunos efectos a largo plazo y tardíos se vuelven
evidentes a med¡da que el n¡ño madura (pubertad), con el crec¡miento y con el
proceso normal de envejec¡miento. Es importante evaluar a todos los niños. La
intervención temprana y las práct¡cas de est¡lo de vida saludab¡e (no fumar,
alimentarse b¡en y hacer ejerc¡c¡o, someterse a exámenes y seguimientos
per¡ódicos) pueden tener un efeclo positivo sobre la apar¡c¡ón y/o la gravedad de
los efectos.
Cuando el diagnóst¡co de leucemia de un m¡embro de la fam¡lia los demás
fam¡liares sufren un fuerte shock, los sobrecoge conjuntamente con varias
emociones ¡ntensas. Los momentos en que experimentan todas estas emociones
difiercn entre ellos y dependerán de temas emocionales de su pasado, de
estrategias para lid¡ar con s¡tuaciones estresantes y dinámica famil¡ar, entre otros.
Algunas de eslas emociones son la confusión y entumecim¡ento, negación, culpa,
miedo e impotencia, ira y enojo, tristeza y duelo, a@ptación de la enfermedad y
esperanza.
La confusión y entumec¡m¡ento son respuestas comunes anle la not¡c¡a y
generalmenle muchos padres no recuerdan lo que el méd¡co les dice acerca de la
enfemedad de su h¡jo. Un estado de ensueño y entumecimiento es una respuesta
común del estado de shock. Esto es una defensa que previene una saturac¡ón
emocional y permite que los padres anal¡cen la ¡nformac¡ón en trozos pequeños y
menos amenazantes.
Pocos días después del diagnóst¡co, los padres suelen ut¡l¡zar la negación
para protegerse de la s¡tuac¡ón alemor¡zante y sirve como mecanismo de defensa
para subs¡stir los primeros días luego del diagnóst¡co. Como respuesta, podrían
buscar una segunda opin¡ón. Es ¡mportante resaltar la necesidad de aceptar la
situación para poder in¡ciar con el tratamiento, hacer ajustes necesar¡os en la
fam¡lia y brindar el apoyo necesario al n¡ño.
Debido a que la causa de la leucemia és desconocida, a los padres les podría
resultar difícil liberarse de estos sentim¡entos. Muchas veces creen que no han
protegido a su h¡jo y se culpan a sí m¡smos.
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El m¡edo e ¡mpotencia surgen cuando las reglas y rut¡nas que la fam¡lia
tiene establecidas son camb¡adas por completo. Estas normas son ¡as
responsables de proporcionar orden, seguddad y predict¡bilidad en la v¡da diaria
de los hijos. La fam¡lia entra en un desajuste en donde repent¡namenle hay un
grupo de personas efrañas en sus v¡das, ut¡lizando terminología méd¡ca, una vida
llena de hosp¡tales, proced¡m¡entos y medicamentos. Es necesaria la toma de
decisiones importantes en la vida del niño, en cuanto al trabajo, ¡nformar a
fam¡l¡ares y amigos y reestructurar la famil¡a nuclear para poder l¡diar con la crisis.
Los hermanos de la persona enferma podrían sentir temor y tr¡steza ante Ia
posible muerte del hermano enfermo. Celos, sent¡mienlos de abandono y enojo
por la atención que recibe de los padres, demás fam¡l¡ares y amigos. Es posible
que desarrollen síntomas de alguna enfermedad para lograr obtener atenc¡ón
adicional. La culpa, puede surgir por sentir celos o porque creen que causaron la
enfermedad por habérsela deseado en un momento de enojo. Muchos no hacen
preguntas para ev¡tar posibles respuestas atemorizantes. Sin embargo, sin esa
informac¡ón podrian desarrollar fantasías y mitos abrumadores. lncluirlos en el
cuidado del hermano enfermo es una med¡da en la que ellos sienten unicidad en la
familia y un mayor sentido de control sobre una v¡da donde s¡enten que no Io hay y
rutinas que le proporcionan pred¡ctibil¡dad en sus vidas.
Los padres pueden desarrollar ans¡edad, temor y pán¡co por el porven¡r de
su hüo y su fam¡l¡a. Todas estas emociones comúnmente desembocan en
problemas físicos. Usualmente muchos de ellos dejan de comer, o comen comida
chatarra. Las enfermedades físicas dism¡nuyen y luego desaparecen al superar el
período de adaptación y ajuste; s¡n embargo, los efectos emoc¡onales conlinúan
durante todo el tratamiento.
Deb¡do a que nadie es culpable de la leucemia, y los padres no pueden
culpar al cáncer, buscan otros blancos: méd¡cos, enfermeras, otros hüos, a la
pareja y en ocasiones, al m¡smo hio enfermo. Se deben aprender otras formas de
expresar el enojo y évitar que el tratamiento del niño se vea comprometido.
Algunas estrateg¡as util¡zadas pueden ser la mejora de la comun¡cación con los
méd¡cos, hablar sobre los sentimientos con la enfermera o trabajadores sociales,
hablar con otros padres con hios enfermos, hacer ejerc¡cio, hacer ejerc¡c¡os de
relaiación, tener un d¡ar¡o y escribir los sent¡m¡entos, llorar, escuchar mús¡ca, leer
historias de otras personas con cáncer, hablar con am¡gos, inic¡ar o unirse a un
grupo de apoyo, mejorar la comunicación con la familia, asistir a terapia ind¡vidual
y/o familiar, vivir un día a la vez. Es normal que aparezca enoio hacia D¡os, para
esto se recomienda hablar sobre los sentim¡entos con un represenlante o
miembros de su iglesia.
Elsentim¡ento de pérd¡da cuando un miembro de la familia es diagnosticado
con leucemia es común. No se s¡enten preparados para enfrentarse a la posible
muerte ni c,on los problemas ante los que se enfrenta la famil¡a. Ex¡ste duelo ante
la pérdida de la normal¡dad, que la vida no será ¡gual, ante los sueños y
expectat¡vas que se tenían del h¡jo enfermo.
Sin embargo, a med¡da que la esperanza aparece, estos sentimientos
d¡sminuyen. Es creer que el mañana será mejor. Da fortaléza para soportar la
enfermedad. La mayoría de los personas vencen la leucem¡a y v¡ven vidas
normales y largas. Sí hay una razón para tener esperanza. Muchos padres hablan
sobÍe una nueva percepc¡ón de la v¡da, y valoran más cada día que están con sus
hijos.
El tiempo que les roba y la carga financiera que representa esta
enfermedad pueden produc¡r conflictos dentro de la familia. Los hermanos tamb¡én
pueden verse afectados. Puede lener miedo de enfemarse ellos tamb¡én. Pueden
sentirse culpables de que algo que dijeron o h¡c¡eron haya causedo la enfermedad
de su hermana o hermano. Pueden sentirse culpables de estar sanos y que su
hermano o hermana no lo esté. Puede que reciban menos atenc¡ón de parte de
sus padres, qu¡enes deben ded¡car más tiempo al niño enfermo.
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Con el d¡agnost¡co de cáncer, se produce un giro de ciento ochenta grados
en las funciones y rutinas de la fam¡l¡a. Este cambio no sólo afecta a la persona,
s¡no que repercute en el entorno, amigos, kabajo, fam¡lia.
Cada persona t¡ene una forma d¡ferente de lidiar con la not¡cia de que un
ser quer¡do t¡ene cáncer. Muchas personas reaccionan con un choque,
incredulidad e ¡nclusive con rab¡a cuando les dan la notic¡a por primera vez.
Debemos tener en cuenta que no hay una manera "correcta" de sentirse con
réspecto al d¡agnóstico. Una de las mejores tormas para que las fem¡lias expresen
sus sent¡mientos es compart¡rlos los unos con los otros. En esle sentido, muchas
personas no quieren molestar a su fam¡l¡a y am¡gos con preocupac¡ones o miedos
ac€rca de su enfermedad.
Ocultan la verdad con la esperanza de librarlos del dolor. .La persona tiene
m¡edo de hablar con sus par¡entes acerca de su enfermedad, y ellos no saben
cómo ocuparse de la situac¡ón. La falta de comun¡cec¡ón causa una mayor tensión
en las íelaciones personales y en la capacidad de afrontamienlo de la enfermedad
Normalmente el impacto del diagnóstico, los efectos secundar¡os de los
tratam¡entos y los forzosos camb¡os en la v¡da cotidiana afectan, en algunos
momentos y en grado var¡able, a la afect¡vidad y la sexualidad de la pareja. Para
tener una buena comun¡cación es necesario estar en un estado receptivo, es
decir, estar dispuesto no solamente a ser escuchado, s¡no a escuchar. Además de
la palabra hablada y escr¡ta nos c¡municamos a través de los gestos, de la
postura iís¡ca, del tono de voz, o de los momentos que eleg¡mos para hablal'r7. La
enfermedad afecta tanto al pac¡ente como a los m¡embros de la familia. Cada
miembro tiene d¡ferentes reacc¡ones e ideas, por ello siempre debe haber una
buena un¡ón y comun¡cación en la fam¡l¡a, ya que cada uno se aísla e jntenta
resolver sus propios problemas y ello causa desintegrac¡ón fam¡l¡ar.
17 Rodríguez, M. y Fríss, l Algunos faclores ps¡61óg¡@s y su papel en la enfermedád: una révis¡ón. Psicologla y
Salud,lra. Edicióñ, Edi¡orisl TEA Vol. 15 (2) 2005 p.p.180.
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1.1,2.13 Estado de án¡mo en personas con leucemia y miembros dé famil¡a
"El ánimo ¡mporta muchís¡mo en los personas, ya que cuando un persona
se siente b¡en de án¡mo su recuperación es más pronta y tamb¡én es importante
que un niño no se depr¡ma ya que cuando están depr¡midos el tratam¡ento tarda
más y es aún más difíc¡l su recuperar su salud.
Al conocer el d¡agnóstico, los personas suelen preguntarse s¡ van a mor¡r y,
en función de su edad, lograrán comprender en mayor o menor med¡da la
enfermedad y verbalizar sus sent¡m¡entos y sus miedos.
lnmed¡atamente después del diagnóstico los personas con cáncer experimentaron
más ans¡edad, dependencia, llantos y problemas de sueño, y sus padres más
ansiedad, tens¡ón e ¡nsomnio que la población general.
Las personas más pequeñas manifiestan princ¡palmente su preocupación
por el dolor y el miedo a separarse de sus padres y de su entorno duranle las
hosp¡tal¡zaciones.
En los más mayores surgen sentimientos de so¡edad s¡ la enfermedad no les
perm¡te parl¡c¡par en sus acfividades d¡arias. El m¡edo a la muerte y el estrés
deb¡do a los posibles cambios fís¡cos que pueden exper¡mentar son más comunes
en los adolescentes.
Junto a Ia ansiedad, la persona puede mostrar un estado de án¡mo bajo, lo
que le hace sent¡rse con pocas fuerzas para afronlar la enfemedad. La depresión
se puede man¡feslar en la persona oncológica con llantos frecuentes, tr¡sleza,
irritabil¡dad, aislam¡ento, falta de interés por las activ¡dades de juego, problemas
de sueño, etc., síntomas que pueden const¡tuir un indicador para ayudar a los
padres y al personal san¡tar¡o a detectar en el n¡ño un estado depresivo.
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La comunicación es cons¡derada ya una herramienta teraÉut¡ca esenc¡al
en oncología. De ella, dependen la aceptac¡ón de la enfermedad por perte del
persona, su autoestima, el seguim¡ento del tralamienlo, el control de los s¡ntomas
y en def¡nit¡va, su calidad de v¡da'18. El buen estado de an¡mo ayuda al enfermo a
que su recuperación sea pronta, pero también afecta la de los demás miembros,
ya que los hermanos pueden sent¡r m¡edo, y los padres por el shock y la
preocupación pueden presentar enojo, ¡ra estrés, etc., lo cual afecta a todos los
m¡embros, por ello es necesar¡o que mantengan su estado de animo positivo.
1.1.2.13.1 Un buen esfado de án¡mo mejora la respuesta terapéut¡ca
'Para la persona con cáncer, el apoyo de su fam¡lia es básico, y no solo
porque le ayuda a mejorar la calidad de v¡da que tendrá durante el curso de su
enfermedad, sino porque un estado emocional adecuado puede mejorar la
respuesta terapéutica. Evitar s¡tuac¡ones de estrés asoc¡ado hacen más llevaderas
las reacciones y sfntomas prop¡os de la patología y mejoran la ef¡cacia de los
tratamientos recib¡dos. "De la m¡sma manera que aparecen efectos secundarios
en el organ¡smo, también se sufren cambios en el eslado de ánimo mientras se
rec¡be el tratamiento. Tener miedo, sentirse angust¡ado o deprim¡do es bastante
hab¡lual, entre otras cosas por los camb¡os en las act¡v¡dades diarias".le
1,1.2.14 Repercus¡ones económicas en las fam¡lias con un miembro con
leucem¡a
El ¡mpacto económico de la atenc¡ón de ¡a salud, al aunar todos los gastos
asoc¡ados con la atención y la pérdida del ingreso, puede resultar muy elevado
respecto de los ¡ngresos de los hogares, y const¡tuir una barrera económ¡ca que
13 
*6Au, J Facktre' psicotógicts que ¡ñtevañen en el d&arrclto det cán(€t y en Ia rcipuesta a( talañlento llléx¡co: Plaza
y Valdéz (1999).pa9. 168
Asiudillo W. MEndinuels C, Como ayudar a u¡ enlemo en fdse lermina¡ s.ciedad Váscá de Cuidádo Pál¡a¡vos.
q¡ana Ed. San Sebást¡an- España, 2003. Pag 154.
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obstacul¡ce la búsqueda, aceptación y contínu¡dad de la atención, lo que resulta
determ¡nante en lérminos de oportunidad y manejo de los personas.
Se estiman tamb¡én los costos derivados de Ia pérdida del ¡ngreso por ausencia
laboral de los padres. Los resultados se d¡scuten a la luz de la magn¡tud de estos
gastos con relación al ¡ngreso del hogar y con el impacto potencial en la viab¡lidad
y conlinu¡dad del tratamiento de eslos personas. La leucem¡a es un padecimiento
que representa, actualmenle, la pr¡mera causa de muerte por cáncér en edad
pediáh¡ca, y cuya atención requiere usualmente de varios internamientos y de un
control médico cont¡nuo.
1.1.2.15 Renormalización de la vida fam¡liar
"El retorno a la denominada 'vida normal" luego de terminado el
tratamiento, cuando ya no son necesarias las visitas diarias o semeneles al
hospital, puede ser otro tiempo de desafíos para la familia y s¡ b¡en ¡as consultas
de segu¡miento son ¡mportantes y cont¡nuarán de por vida, cuando el tralamiento
activo termina, por lo general se espera que la persona retome su vida donde la
dejó. Esto sign¡fica readaptarse a la rutina del hogar, a las aci¡vidades sociales y a
la escuela. Aunque la trans¡c¡ón tal vez se de sin problemas en general, es
probable que haya momentos estresantes a medida que la persona enfrenta a los
desafios de las varias taréas y responsabilidades2o".
Puede que observe camb¡os en la autoest¡ma de la persona iurante la
vuelta a la v¡da normal. Una persona que qu¡zá se haya mostrado competente y
seguro anles de la enfermedad, o ¡ncluso durante el tratam¡enlo, pos¡blemente se
sienta ¡nseguro y más depend¡ente ahora. Es posible que se s¡enta avergonzado
por los cambios en su apariencia y por las reacciones de algunos am¡gos o
compañeros de clase. Puede que la persona llegue a ser más consciente de las
tens¡ones que ha exper¡mentado debido a la enfermedad, y que comience a
prccesat los camb¡os y pérd¡das que ocun¡eron. Durante este t¡empo, es pos¡ble
':osatas v. eauauon, tvatuacion y @ntrol de sintoúa5 eñ oncolqla pediátrica,2da Edic¡óñ, Editoriál Madrid, 2oo4 pág.251
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que la persona también experimente cambios en la atención que rec¡be de su
famil¡a, de las personas que le cu¡dan y del personal de la escuela. Emp¡eza a
retomar los roles de hüo, hermano, alumno y am¡go. En forma gradual, ya no será
considérado como la persona con cáncer que necesita más atenc¡ón"2r. Es d¡fíc¡l
para la familia retomar su vida ya que muchas veces realizan toda su vida al
entorno de la enfermedad y esto causa problemas en volver a retomar sus
act¡v¡dades diarias y sin miedos.
1.1,2.16 Cal¡dad de vida
'El pac¡ente oncológico es un sobreviviente desde el momento del
diagnóstico y por el resto de su vida, este sobrev¡vir d¡ariamente no solo es una
situac¡ón indiv¡dual, sino que es también una vivencia familiar, la cual es
compart¡da diariamenle con el pac¡ente.
Todas estas ideas nos lleva a darnos cuenta que un aspecto importante
para estos pacientes es la comunicac¡ón, esto signif¡ca dejar saber a alguien
claramente lo que le está pasando y sintiendo; ya que esto le va a perm¡tir afirmar
o declarar positivamente lo que qu¡ere y necesita; hac€r las declaraciones en
primera persona dic¡endo "yo pienso" o "yo me s¡ento" en lugar de dec¡Í "debe".
Hacer co¡nc¡d¡r su comunicación no verbal, o sea, igualar sus palabras a sus
acciones y sus expres¡ones fac¡alesi expresar sus sentimientos y permitir a otros
saber cómo se s¡ente y lo que piensa.
Darle la oportun¡dad de tener la capacidad de escoger a los expertos en los
que confiará, saber cuando y como buscar una segu¡da op¡n¡ón. Buscar lo últ¡mo
sobre el tralam¡ento de su t¡po de cáncer. Saber que las decis¡ones que ha hecho
sobre su cáncer y su tratam¡ento están basadas en el tipo correcto y cantidad
tt OtOe¡eeAO¡t, C. rgzo. D'eiotto y t:sti.!a.t de vrta. En: Revlsra A.genli.a de Relac¡ones lñtemacionalos, N 12.
CEINAR. Buenos Airés. Pá9.68
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correcta de ¡nformación"22. La persona con la enfermedad supera muchos retos, lo
que lo hace un sobrev¡v¡ente, s¡endo esto compart¡do con la fam¡lia, la
comunicación entre los miembros debe ser clara, cada uno dec¡r las cosas que
siente y piensa, para mejorar la relación y que el t¡empo que compartan sea bién
aprovechado y de calidad, tomando en cuenta la op¡n¡ón de cada uno.
Se debe preparar al pac¡ente y sus familiares a ¡dentificar como pref¡ere tomar
decis¡ones sobre el cáncer y el tratamiento del cáncer, como es, aver¡guando los
benef¡c¡os de conseguir una segunda opin¡ón para ayudarse en la toma de
decisiones, averiguar cuánto tiempo t¡ene para tomar üna decisión; compaEr los
pro y los contra al tomar una dec¡sión sobre el tratamiento del cáncer, entender
que e¡ pac¡ente es un individuo, no una estadístjca de cáncer.
La soluc¡ón de problemas que significa se[ capaz de seguir los pasos
necesarios para resolver una situación difíc¡l en su vida o en sus act¡v¡dades
cotid¡anas, para así poder ¡dent¡ficar y definir un problema, reunir la información
adecuada, d¡señar un plan de acción y llevarlo a cabo, evaluar el plan y hacer los
camb¡os necesar¡os.
La negoc¡ación como otra alternat¡va, significa hablar con las personas
¡nvolucradas en el cuidado de su salud para obtener lo que necesita para viv¡r ¡a
mejor cal¡dad de v¡da pos¡ble. Aprender a negociar va ha permit¡r al paciente
escuchar y comunicarse efic¡entemente, ident¡ficar los valores, los pr¡ncipios y las
normas por los que se r¡gen los centros de salud, establecer los lím¡tes personales
y los limites de conducta que se van a cruzar, aprender a colocar a un lado las
emoc¡ones mientras se está negociando, v¡sualizando más dé una soluc¡ón para
cualquier problema.
22 
velarde-Jurado E, Avila-Fique¡oa C- Ev¿luác¡óñdela c€lidad de vida en eladolescenle con erfemédad dóni€.1ra.
Edición, España, Edilo.i¿l Masson, .2001t Pag. 405.
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l.l.2.17 Duelo
"El duelo ps¡cológ¡co es el estado y proceso que sigue a la pérdida de un
ser querido. Esta pérdida es definitiva y por ello se asocia generalmente a la
muede, pero se puede dar duelo sin muerte (como tras la ruptura de una relac¡ón,
en la que se tiene una pérdida). Aunque convenc¡onalmente se ha enfocado la
respuesta emoc¡onal de la pérdida, el duelo tamb¡én t¡ene una dimensión física,
cogn¡t¡va, fllosófica y de la conducta que es vital en el compofam¡ento humano y
que ha sido muy estud¡ado a lo largo de la histor¡a. En la actual¡dad se encuentra
en discus¡ón el téma de s¡ los an¡males tamb¡én t¡enen sent¡mientos de duelo
como los humanos, y en algunas especies se ha comprobado comportamientos
ps¡cológicos especiales ante la muerte de sus congéneres.
El duelo es la pérdida de una persona, animal, objeto o evento s¡gnif¡cat¡vo.
Se trata de una reacc¡ón principalmente emocional y comportamental en forma de
sufrim¡ento y afl¡cción, cuando el vínculo afect¡vo se rompe.
Duelo es el nombre del proceso ps¡cológ¡co, pero hay que tener en cuenta que
este proceso no se limita a tener componentes emoc¡onales, sino que también los
tiene f¡s¡ológicos y sociales. La ¡ntensidad y duración de esle proceso y de sus
correlatos serán proporcionales a la d¡mens¡ón y signifcado de la péÍdida. Freud
define al duelo como'la reacc¡ón frente a la pérdida de una persona amada o de
una abstracción equivalenle".
En el duelo el sujeto ha exper¡mentado una pérd¡da real del objeto arado y en el
proceso, que se prolonga un t¡empo necesar¡o para la elaborac¡ón de esta pérd¡da,
este pie¡de el interés por el mundo exterior sustrayendo la l¡b¡do de todo objeto
que no rem¡ta al objeto perdido"23. En ocasiones la persona con la enfermedad no
logra sobrevivir, lo cual afec{a a todas las personas que lo rodean causándoles un
duelo, el cual puede a¡slarlos del mundo efer;or causando a¡slamiento, soledad,
'?r cómez Sancho, M. ¿a pérdda .!e un sé. que.iclo. El dthto y e/ ru¡b. Segunda Edición, Madnd: Editorial Arán, 2da
Edición,2004. Pá9. 169
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depres¡ón y puede llevar a la fam¡lia a una desintegrac¡ón por la falta de apoyo y
comunicac¡ón entre los miembros.
1-1.2.17,1 Elabotación del duelo
'Por elaboración del duelo se ent¡ende el transcurso del proceso desde que
la pérdida se produce hasta que se supera. Esta elaboración puede comenzar
antes de la pérd¡da en el caso de que ésta se pueda prever con cierta antelac¡ón.
Relacionado con la elaborac¡ón previa o duelo anticipatorio estaría el preduelo, s¡
bien son conceptos d¡ferentes.
Determinantes en la elaboración del duelo
Algunos determinantes que ¡nfluyen en la elaborac¡ón del duelo en caso de muerte
son los siguientes:
. Tipo de relación afectiva con el fallecido.
. Duración de la enfermedad mortal y la agonfa, en caso de exist¡r.
. Grado de parentesco.
. Carácter de la muerte.
. Aspecto delcadáver.
. Grado de dependencia.
. Sexo del superviv¡ente.
. Soporte social. redes sociales.
. Fe religiosa o planteamiento fllosóf¡co vital.
. Presencia o no de otras experienc¡as de duelo.
A esto habría que añadir el factor cultural y social, que puede hacer que la
elaboración del duelo difiera mucho, s¡ bien no deja de ser fundamental el t¡po de
vínculo y el apego que et deudo tenia con el ser fallec¡do. Otro factor a cons¡derar
es la presenc¡a de terceros a los que la pérd¡da les afecte, con lo que se puede
dar un duelo sol¡dar¡o"24. El duelo es el proceso desde la perd¡da del ser querido
hasta la superac¡ón, €da persona maneja el proceso de diferente manera,
tomando en cuenta la relac¡ón que llevaba con la persona que falleció, muchas
'o eayes, A. esicabgia dat &ftinknb yde la ñuaft.3|€1tticion . Barc€¡ona, Edilor¡al Manlnez Roca.2OOl, Pág.59
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veces se da un pre duelo, el cual se da cuando se ente¡an del d¡agnostico y se
hacen de la ¡dea que la persona mor¡rá.
1.1.2.17.2 La ñueñe y los famil¡ares
"Actualmente la muerte s¡gue siendo un tema tabú, en nuestra soc¡edad tenemos
miedo de hablar de ella. Cuando de alguna forma se hace palenle su presencia,
nuestra respuesta o actitud ante ella acostumbra a ser de rechazo, temor, dis¡mulo
y a¡slamiento.
Menospreciamos la importanc¡a que para el enfemo t¡ene el sujetar su
mano, el toGrr su hombro, el colocar bien su almohada, el secar su frente o
simplemente eslar acompañándolo. Es ¡mpresc¡ndible la presenc¡a fís¡ca del
psicólogo junto al n¡ño y su familia hasta el momento del fallec¡miento
La etapa final de la enfermedad term¡nal v¡ene marcada por un deterioro
muy importante del estado general, s¡endo una caraderíst¡ca fundamental el gran
impacto emoc¡onal que provoca sobre la famil¡a y el equ¡po terapéutico. A
menudo, es la pr¡mera vez que la fam¡lia del niño se enfrenta a la muerte. En estos
momentos es especialmente ¡mportante redef¡nir los objetivos terapéut¡cos,
tendiendo a emplear menos med¡os técn¡cos y prestando más apoyo psicológico y
humano al n¡ño y su fam¡l¡a"25. La muerte es una tema que se le d¡f¡culta hablar a
las personas, más cuando se sabe que puede suceder a algún miembro de la
fam¡lia y cuando sucede causa un gran ¡mpacto emoc¡onal en todos los m¡embros,
por ello debe estar s¡empre presente el psicólogo para apoyar y or¡entar a la
fam¡lia en todo el proceso.
'?s Navá.ro Se€r, M. Ls muedé yelduelo coño exp€rbncia vilal: acompañando elpb€$ de moft.lnf..inñian
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II TÉCNICAS E INSTRUMENTOS
2.'1Técn¡cas
La población total con Ia que se hizo el trabajo de campo fue de 14 familias
afectadas por la enfermedad. Ex¡sten 30 casos por millón de habitantes al año en
Guatemala lo cual equ¡va¡e a 400 casos nuevos por año.
Se utilizó una muestra por conveniencia que se denomina muestra de
voluntarios. Se trabajó con 14 familias que t¡enen algún familiar con algún tipo de
leucem¡a, que tenían su domicilio en la zona 5, 21 y villa nueva. Cada familia tiene
un promedio de 4 miembros por fami¡ia a quienes se les brindó informacion acerca
de Ia enlermedad, y se obtuvo informacíón mediante, pruebas proyect¡vas,
cuestionaÍio y observación acerca de los cambios que sufrió la fam¡lia.
En el presente trabajo no se planteo hipótesis, motivo por el cual se
procedió a operacionalizar cada uno de los objetivos específicos planteados de la
manera siguiente:
Primer objetivo especifico: establecer las repercusiones psicológicas en los
miembros de ias familias de pacientes con leucemia, se evaluó por medio de la
observación y el test de ¡a figura humana, estableciendo como las repercusiones
mas frecuentes la ansiedad y depresión ya que ¡as familias afectadas
manifestaron esos sentimientos y se obseTvaron cambios en la conducta desde el
momento en que conocieron el d¡agnóstico
Segundo objetivo especifico: identificar los camb¡os que la enfermedad causa en
la relac¡ón de ambos padres, se evaluó por medio de la observación y test Oe ta
familia, se observó como la dinámica famil¡ar se ve afectada drásticamente ya que
se generan sentimientos de culpa e ¡mpoiencia al no poder hacer nada al
respecto, y hay menos t¡empo de pareja, ya que hay que ded¡carse a lo que
necesita el enfermo y los demás miembros
Tercer objetivo especifico: ¡dentificar de que forma se ve alterado el rol que cada
miembro juega en la dinámica famil¡ar, se evaluó por medio del test de la lamilia y
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el test de la figura humana, en los hermanos menores la enfermedad genera celos
ya que se s¡enten fuera de la famil¡a, a los padres se les dif¡culta reconocer ¡as
neces¡dades de cada miembro, y muchas veces los hermanos adqu¡eren papeles
de padres y cuidadores con la persona enferma, y muchas veces causa
distanc¡amiento entre los m¡embros ya que no saben como manejar la situac¡ón y
pref¡eren evadirla.
Cuarto objet¡vo espec¡f¡m: describir las consecuencias de la relac¡ón entre los
m¡embros de familia debido a ¡os cambios que surgen por la enfermedad, se
evaluó por med¡o del test de la f¡gura humana, y el test de la familia, se
establec¡eron diversos problemas interpersonales tales como aislamiento,
problemas de comunicación, y pos¡ble agresividad por el estrés que presentan.
2.1.2 Técnicas e instrumentos de Recolecc¡ón de Datos
2.1.3 Observac¡ón
Se estuvo obs€rvando en per¡odos de media hora a 45 m¡nutos en donde la fam¡lia
convivía en eventos espec¡ales y celebrac¡ones de las diferentes ¡nst¡tuciones
donde recibían el serv¡cio médico. Se ut¡lizo una guía de observac¡ón mediante la
cual se pudieron observar las conductas y reacc¡ones de cada fam¡liar, así como
tamb¡én la dinámica fam¡liar de cada familia y la ¡nteracc¡ón de cada miembro de la
fam¡lia.
Se observó el entorno familiar, los roles que cada uno juega, la relac¡ón entre cada
miembro y cómo se ve afectado cada m¡embro por la enfermedad.
Con esta se pudo ¡dentificar de qué forma se ve alterado el rol que cada miemb¡o
juega en la dinám¡ca familiar.
La observación se llevo a cabo
conocer como es la relac¡ón
conductuales que sufren a causa
anexo 1)
por med¡o de una guía de observación para
¡ntrafam¡liar, poder establecer los cambios
del entorno traumático que viven a diario. (Ver
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2.1.4 Entrevista
Se entrevisto a ambos padres en e¡ caso que los hub¡era y en los que no a la
persona a cargo de la persona afectada. No se mostro n¡nguna de las personas
entrevistadas con rechazo ni se rehusó a coniesiar las preguntas, por lo cual no se
tuvo n¡ngún ¡nconveniente en ¡a recolecc¡ón de los datos. (Ver anexo 2)
Eslo nos brindo el indicador sobre el tipo de información que se les debía brindar a
las familias afectadas y los tipos de estraiegias que se utilizarían para cada
situación detectada.
Nos indico cómo ve el resto de la familia la dinámica familiar y como se ident¡fica
ante el problema de la enfermedad.
Nos indico cómo durante el proceso de la enfermedad las relac¡ones entre cada
m¡embro (pareja, relación padre/madre- hijos, entre hermanos) se ve afectada y si
en el momento de cada intervención estaban preparados para las necesidades
que cada uno podría presentar.
La entrev¡sta se llevo a cabo por medio de un cuestionario compuesta por
una cant¡dad determinada de preguntas, las cuales fueron formuladas de forma
coherente y organizada. La entrevista se realizo con ambos padres en un espacio
separado de los demás grupos. (Véase anexo 2).
El cuestionario apl¡cado dio a conocer las reacciones, sent¡mientos y
pensamientos de los famil¡ares.
2.2.3 Test de la Figura Humana
Evalúa el desarrollo normal del niño y de su esquema corporal, ¡ncluyendo
el desarrollo de sus habilidades intelectuales. En adultos no se valora el desanollo
de habilidades intelectuales, porque aunque estas sigan desarrol¡ándose, se
mantienen bastante estables después de los 18 años, además a esta edad ya se
t¡ene el esquema corporal. En los adultos sí se evalúa cómo este asume su rol
psicosocial y ps¡cosexual, cómo se está manifestado en su entorno, cómo asume
su propio rol y el del otro género. Esto nos reflejo aspectos globales de la
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personalidad y de cómo asume su rol. Lo importante es valorar cómo lo ha
dibujado.
Se les entregó una hoja en blanco donde se le pid¡ó d¡bujar una f¡gura
humana, se tomo en cuenta en qué parte del cuerpo emp¡eza a d¡bujar. Con esto
se conoc¡ó cómo se proyec{a el ind¡viduo en su entorno. Se observó el trazo, la
precisión de las líneas, y detalles sobresalientes del dibujo.
Se trabajo en base al objetivo de establecer las repercusiones ps¡cológicas en los
miembros de las familias de pacientes con leucemia. Por este medio se ve
proyectado como se siente el fam¡liar en su entorno social, y como se s¡ente este
en el mismo. Cada vez que un sujeto gráfica una persona en esta proyección de
su prop¡o Yo que realiza confluyen en sus exper¡enc¡as personales y sus
representac¡ones psíquicas, ¡mágenes de estereotipo soc¡ales y culturales que
tienen un mayor o menor peso para el su.ieto.
2.2.4 Test de lá Famil¡a:
Valora el papel de los m¡embros de la familia. Se aplica más en n¡ños que
en adultos, en estos últ¡mos hace referencia a la relación del sujeto con Ia familia
que ha construido o con elideal de familia que t¡ene, si no t¡ene una propia aún.
Se les entregó una hoja en blanco donde se les pide que d¡bujen una
familia, y así se llegó a conocer cómo perc¡be cada ¡ndividuo su dinámica fam¡liar.
Se trabajo en base a los objet¡vos, identificar los cambios que la enfermedad
causa en la relac¡ón de ambos padres, establecer cómo se ve afectado cada rol de
cada fam¡liar y qué consecuenc¡as ps¡cológicas y camb¡os sufren el resto de la
familia. Con este test se proyecta las d¡f¡cultades de adaptac¡ón el med¡o famil¡ar,
los conflictos edip¡cos y de r¡validad fraterna, y contr¡buye a establecer cómo Ia
d¡námica familiar puede ser afectada.
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2.2.5 Taller de Afrontam¡ento
Se ¡mplementó un taller a padres y m¡embros de famil¡a, con el fin de
ayudar a sobrellevar el shock que causa tanto el d¡agnóst¡co, como eltralamiento,
y cómo debe ser el trato hacia toda Ia fam¡l¡a, para que puedan sobrellevar cada
s¡tuac¡ón que se les presente. El taller fue estructurado por las invest¡gadoras en
base a la teoría cognit¡vo conductual. Las activ¡dades que se llevaron a cabo
fueron charlas sobre el tema, una proyección de imágenes acerca de leucemia
con las que se identificaron, trabajos en equ¡po, técn¡cas de relajac¡ón y
actividades para mejorar la comun¡cación en la famil¡a. (Anexo 3)
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III. PRESENTACIÓN, ANÁLISIS E ¡NTERPRETACIÓN DE RESULTADOS
3.1 Características del lugar y de la poblac¡ón
El estudio fue realizado en la ciudad de Guatemala en el área urbana de la ciudad
capital zona 5, 21 y Villa Nueva.
La muestra estuvo conformada por 14 familias que tienen algún famil¡ar con
diagnóstico de leucem¡a, en edades comprendidas de 7 a 60 años, de ambos
sexos.
La muestra se caracter¡za por pertenecer a un estrato soc¡oeconómico de clase
media-baja.
Se entrevistaron a los integrantes de 14 famil¡as de diversas edades, sexo y
estado civil. Las mayoría de las familias estaba conformada por 4 miembros,
teniendo estas mas miembros del sexo femenino, el estado civil que presenta la
mayoría de Ia población es de unión l¡bre.
En el momento que se llevo a cabo Ia entrevista se pudo observar que los
familiares manifestaron que la mnducta más frecuente es la irritabilidad, asi como
también de.jaron de mostrar interés por las cosas que antes hacían y mostraron
a¡slamiento.
La mayoría de Ia muestra evaluada describe su sueño afectado ya que sufren de
insomnio y duermen intranquilos, es decir un sueño intermitente, poco rgparador.
Los cambios que se manifesiaron en los ¡nfantes después del diagnóstico fue que
4 sufren de enuresis y 1 de encopresis. Los demás m¡embros de familia
manifestaron seniirse con dolores corporales, mareos y malestar físico, debido a la
preocupación que les causa la enfermédad del miembro de su familia.
De las 14 fam¡lias del estudio, 10 se enteraron de la enfermedad por medio del
hospital al momento del diagnóstico, mientras las otras 4 fam¡lias lo hic¡eron por
una persona particular e investigaron ellos mismos.
45
Cuando las fam¡lias se enteraron del diagnóst¡co, los sent¡mientos mas frecuentes
fueron los de sent¡rse frustrados y confund¡dos por la falta de conocimiento acerca
del proceso de la enfermedad, viendo esta como una enfermedad sin sal¡da. De
las 14 fam¡l¡as afectadas, l0 tenían conocimientos bás¡cos acerca de la
enfermedad mas no de cómo se llevaba acabo el proceso de tratamiento y las
elapas que esta t¡ene, 7 de las famil¡as afectadas no sabían cómo debían ser los
cu¡dados de la peFona que padecía la enfermedad ni cómo debían enfrentarla.
Once de las famil¡as afectadas tienen el conocim¡ento acerca de qué m¡embro de
fam¡lia se ve afectado por la m¡sma, se puede observar que sigue s¡endo tema de
tabú para un menor porcentaje, y no saben cómo enfrentar estas s¡tuaciones.
Ante el d¡agnóstico de
presentando una meiora
relaciones familiares, en
mostraron desinterés,
desintegradas.
la enfermedad, la dinámica fam¡liar se v¡o afectada
en su un¡ón famil¡ar, 6 de de las 14 mejoraron sus
el resto se vio un camb¡o negativo, se a¡slaron y
afeclando esto su dinámica volv¡éndose famil¡as
El 100% de las fam¡lias piensan que se debe buscar ayuda profesional, como lo
son los grupos de apoyo, ayuda psicológ¡ca, etc., y que se debe mejorar la unión y
comunicac¡ón en la fam¡lia para poder enfrentar mejor la situación.
En cuanto a los resullados obtenidos en eltest de la figura humana, sobresale que
el 95% d¡bujó una imagen de frente, lo que puede ind¡car un deseo de
enfrentamiento a las exigencias del med¡o ambiente, ya que se les dificulta asumir
los cambjos que la enfermedad causa no solo en el que la padece sino lamb¡én en
la familia y sus miembros, tienen rasgos de franqueza y son socialmente estables.
El menor porcentaje (5%) presenta problemas con el entorno, como dif¡cultad de
comun¡cación, ansiedad, estrés, y manifiestan necesidad de apoyo para reduc¡r la
ansiedad que les causa el med¡o ambiente, en este caso el proceso de la
enfermedad.
El77 o/o de la muestra evaluada real¡zaron un dibujo de tamaño normal (12 a 20
cm) lo cual ¡nd¡can que poseen un equ¡librio emocional adecuado a pesar del
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problema de salud que su familia enfrenta. Un menor porcentaje, h¡cieron una
figura de pequeña y presentan un pos¡ble ocultam¡ento de sus sent¡mienios,
preocupaciones y problemas personales, y qué desean pasar desapercibidos por
el med¡o en donde desenvuelven y se muestran sumisos.
Un 47% presento figuras simétricas las cuales ind¡can perfecc¡onismo y
exhibicion¡smo, ya que qu¡eren sobresal¡r y llamar la atenc¡ón, ya que la atenc¡ón
se centra en el m¡embro de la famil¡a que padece la enfermedad y buscaron
alguna gananc¡a secundaria.
Las figuras humanas de las fam¡lias exam¡nadas ubicaron su dibujo al lado
izquierdo man¡festando ¡nhibic¡ón, ¡nseguridad, evasión e introvers¡ón. Con
tendencia en la parte superior que representa retra¡m¡ento en el entorno,
neces¡dad de apoyo y emot¡vidad, debido al problema que la familia enfrenta no
quieren que las demás personas se den cuenta de lo que están padeciendo.
Una minora de la población realizo su figura humana en el centro de la hoja, lo
cual representa un equ¡libr¡o emocional y una buena adaptación social, se observo
que algunos de los m¡embros podían hablar del tema de manera tranqu¡la y
aceptaban la situación que están enfrentando.
El 38% de los integrantes de las familias dibujaron la cabeza como últ¡mo €sgo de
la figura humana, ind¡cando que padecen trastornos en las relac¡ones
¡nterpersonales, no part¡c¡pan en actividades sociales, no hablan y, en deneral, no
expÍesan sus neces¡dades o sent¡m¡entos. Una parte de los ¡ntegrantes de la
familia dibujó la cabeza alargada man¡festando posible agres¡v¡dad por el estrés
que viven.
Se mostro que quieren agadar o tener una s¡mpatla forzada, manifiestan ser
agresivos verbalmente y tendenc¡a a ¡rritarse fác¡lmente.
El 38% de la muestra prcsento introversión y problemas de egocentr¡smo. Además
perciben el mundo vagamente, con pequeñas d¡scriminac¡ones de los detalles e
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inmadurez emocional. Se muestran introvertidos al presentárseles situaciones
desconocidas como lo es un tratamiento de una enfermedad crónica donde se
viven cambios dramáticos en la v¡da mtidiana.
El 25olo muestran tendencias narcisistas, deseo de virilidad y de v¡1alidad.
Problemas en el med¡o ambiente y obstinación, rigidez en el comportamiento,
formalidad y moralismo, como también problemas para interactuar. Muestra
prob¡emas en el ambiente social ya que la falta de conocimiento y aceptación del
problema hace que algunos miembros de estas familias se muestran rígidos ante
esté tipo de situaciones.
El 43% de la muestra por medio del cuello indica que manejan bien su estado de
ánimo. El estado de ánimo se ve reflejado ante la calidad de v¡da que lleva Ia
Persona afectada.
Manif¡estan ser personas amb¡c¡osas y agresivas, con neces¡dad de protección, y
ser retraídos y sin afecto. Falta de confianza en sí mismos y en realizar un trabajo,
falta de contacto con la gente, rigidez en su entorno soc¡al, inseguridad,
dependencia, sentimientos de inferioridad en su medio ambiente, deficiencia y
debilidad de su realidad física.
En Io que representa a la personalidad de las lamilias afectadas el 29% presento
rasgos de inadaptación social, lo se man¡f¡esta en preocupaciones, excesiva
intelectual¡zación, frialdad afectiva, son inoportunos e ¡nconsecuentes, dificultad en
re¡aciones interpersonales, inmadurez emocional, egocentrismo; soledad.
Afectando esto su vida cot¡diana al no poder establecer buenas relaciones
¡nterpersonales y se les dif¡culta manejar sus emociones, cuando se enfrentan al
momento de la hospitalización se ve afectado ya que la inmadurez emocional les
dificulta para la aceptación del proceso que deben vivir, y más aun s¡ alguno de los
cuidadores debe retirarse del hogar para atender alfamiliar enfermo, manifestando
egocentrismo ya que no pueden reconocer las necesidades del resto de la fam¡lia.
Algunos se muestran a¡slados mostrando frialdad afectiva, mostrando dificuliad
pan ervesar )o que sienten.
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El 24% manif¡esta rasgos agresivos o parc¡almente agres¡ón reprimida,
culpab¡l¡dad debido a la ¡mpotencia e ¡nseguridad que les representa enfrentaFe
a este t¡po de s¡tuac¡ones. Cuando se ven expuestos a la pos¡b¡lidad de enfrentar
un duelo se muestran ¡mpotenles al no poder hacer nada ante esa siluación,
poniendo esto en riesgo su seguridad, abr¡endo cam¡nos hac¡a sent¡m¡ento de
¡nsegur¡dad ante un problema desconocido y en muchas ocasiones lo enfrentan de
forma agresiva hac¡a las demás personas.
El 19% mostro depres¡ón lo cual ¡ndica preocupac¡ones, no logran relacionarse
afectivamente con el prójimo, están retraídos, depresión, sentimientos de
¡nseguridad y de infer¡or¡dad- Algunos de los miembros de estas fam¡lias pueden
presentar depresión ya que se sienlen menos que la persona afectada por la
enfermedad, reflejándose esto en sus sent¡mientos de inseguridad e ¡nferioridad,
dif¡cultando esto sus relac¡ones interpersonales, s¡endo el 12% niños.
Con respecto a los resultados obtenidos con el test de la familia, el 24Vo .ealizo
personajes desvalor¡zados. Manifestado esto que cada rol de la fam¡l¡a s€ ve
afectado ante la percepc¡ón de cada fam¡liar. La dinám¡ca famil¡ar sufre camb¡os
dramáticos repentinos, estando esta en conslante cambio los cuales los demás
famil¡ares lo perciben como algo negativo, manifestando esto en sus reacc¡ones
ante la enfermedad. Siendo estas las más frecuentes en la muestra estudiada
fuertes pulsiones, audacia, violencia o l¡berac¡ón inst¡ntiva, ¡ntroversión y tendencia
a replegarse en sí m¡smo. Perd¡da de la espontane¡dad, vivir dominado por las
reglas, conservación de la v¡da.
Muestran expans¡ón ¡mag¡nativa. Prop¡o de personas soñadoras e ¡dealistas.
Presentan una dificultad en proyectarse al futuro, por las s¡tuaciones viv¡das
s¡endo estas de ¡ncert¡dumbre e inseguridad al no tener claro y suf¡c¡ente
conoc¡m¡ento del proceso que conlleva la enfermedad, se les dif¡culta lleval'una
v¡da cotid¡ana normalya que en cualqu¡er momenlo podría exist¡r una emergencia.
Afectando esto su cal¡dad de v¡da manifestando esto en reacc¡ones de estrés,
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depresión y se muestran v¡olentos hac¡a las demás personas, por el sent¡miento
de culpa e impotencia al no poder hacér nada al respecto en cada s¡tuación dada.
Para poder ayudar a estas fam¡lias se brindo un taller de afrontamiento, por lo que
se trabajo con 14 fam¡lias que hacían un total de 35 miembros, en diferentes
ub¡cac¡ones del país siendo estas las zona 5,2'l y V¡lla Nueva. Se hablo de la
leucémia y como poder afrontar el d¡agnóstico y las consecuenc¡as. La muestra
evaluada mostro interés y mucha cooperac¡ón. Ubiceron los roles de cada
miembro de familia.
En la mayoría de las fam¡l¡as de observó al ¡n¡cio problemas para trabajar en
equipo debido a la falta de comunicac¡ón, manifestándose en el momento de
poder identificar las necesidades de cada miembro de la famil¡a. Esto originó
sent¡mientos de culpa y egocentr¡smo, percibiendo las necesidades del resto de
familiares como situaciones negativas. Se trabajo en base al objetivo de brindar
atención psicológ¡ca y diséñar estrategias de afrontamiento para las fam¡l¡as
afectadas por la enfermedad para reducir las repercusiones psicológicas. Siendo
la princ¡pal técn¡cas para mejorar la comun¡cación.
Se mostraron cambios de conducta entre los miembros y mayor empatia luego de
conocer los sent¡m¡enlos de cada uno. Exponiendo sus sentim¡entos y en que
situac¡ón y momento se manifestaba cada réacción del familiar.
Se trabajo en equipo real¡zando ejercic¡os de resp¡ración y de la relajac¡ón, as¡ en
cada s¡tuación v¡vida pud¡eran manejar mejor sus sentimientos y poder rcaccionar
de forma adecuada ante el problema dado.
Se estableció que los métodos de afrontam¡enlo más ef¡caces son la planificación
y resolución de problemas, autocontrol, búsqueda de apoyo soc¡al, trabajo en
equipo, buena relación de los m¡embros de fam¡lia.
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Siendo la búsqueda de apoyo soc¡a! y autocontrol los mas acept¿dos por la
población yá que en estos se veían mas ident¡ficados y se s¡otieron más seguros
al poder rcalizarlos.
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IV. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES
4.1 CONCLUSIONES
Se diseñaron estrategias de afrontamiento en base a la terap¡a cognitivo-
conductual, con ias cuales se trabajo el apoyo emocional, para mejorar la
comunicación en la familia y técnicas de relajación para poder mejorar el estado
de ánimo y así tener una mejor calidad de vida entre los miembros y la persona
que padece la enfermedad.
Se brindo apoyo psicológico a Ias familias afectadas, utilizando la terapia cognitivo
conductual con la cual se logro identificar las repercusiones ps¡cológ¡cas que más
afectan a las familias, ¡as cuales son depresión, ansiedad, inadaptación social,
dependencia y agres¡vidad.
Se realizo la observación de la d¡námica famil¡ar en donde se hizo el análisis de
cómo la relación de pareja se ve afectada, teniendo como resultado más alto el de
parejas separadas, ya que generalmente la madre es fa que debe tomar el papel
de cuidador principal ante la enfermedad, generando aislamiento y sentimientos
de abandono en su esposo.
La relación entre los padres y el resto de los hüos se ve afectada, el abandono de
uno de los padres realiza un cambio drástico en Ia dinámica familiar,
incrementando esto sent¡mientos de culpa, celos, dependencia, ansiedad,
agresividad, manifestándose eso en la relac¡ón padre e hijo y la re¡ación entre
hermanos.
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4.2 RECOMENDAC¡ONES
Las famil¡as deben trabajar en su comunicac¡ón y un¡ón para poder sobrellevar los
cambios que la enfermedad causa, así como mantener s¡empre un buen estado de
ánimo y trabajar en equ¡po.
Cuando algún m¡embro de la famil¡a padece una enfermedad tan grave como la
leucemia, debe recibir apoyo ps¡cológico tanto el paciente como la familia, para
que puedan evilar o manejar las repercus¡ones que esta causa.
No se debe descuidar la relación de pareja, aunque uno de los dos tome el papel
de cuidador, se debe trabajar para mantener la relación y saber las necesidades
del otro.
Se debe mantener claro cual es el rol que cada m¡embro t¡ene en Ia famil¡a
(madre, padre, hermano/a) y no permit¡r que se tomen roles qüe no les
corresponden, para evitar conflictos entre los miembros o sentimienlos negativos-
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ANEXO 1
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GUIA DE OBSERVACIÓN
(Anexo 1)
M¡embro de la familia
Conducta
Sueño
Arreglo personal
Duchado
Peinado
Vestuar¡o adecuado
lntranquilo
lnsomnio
Pesadillas
Tefrores nocturnos
Bruxismo
lrritable
lnquieto
Pasivo
Aislamiento
Desinterés por cosas que antes tenían
importanc¡a
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Control de esfínter¿s
Enures¡s
Encopres¡s
Salud
Dolores corporales
Problemas motores
Diarrea
Vómitos
mareos
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Cuestionario
(Anexo 2)
Miembro de la fam¡l¡a
'1. ¿Cómo se enteró de la enfermedad?
Hospital lnvest¡gó personalmente Persona ¡ndependiente
2. ¿cómo se s¡ntió cuando le comun¡caron acerca de la enfermedad?
Confund¡do desconsolado frustrado sol¡tar¡o
3. Antes de viv¡r de cerca la enfermedad ¿Tenía algún conoc¡m¡ento acerca de
ella?
un poco
4. ¿Rec¡b¡ó ¡nformac¡ón acerca de como tratar y cuidar a la persona que
padece Ia enfermedad?
un poco
5. ¿Recibió atención de otros especialislas aparte del méd¡co?
S¡
noS¡
si no ün poco
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6. ¿Tiene toda la familia conoc¡miento de la enfermedad?
7. ¿Cómo es la re¡ación de los m¡embros de la fam¡l¡a desde el conoc¡m¡ento
de la enfermedad?
Unidos desintegrados desinteresados a¡slados
8. ¿Qué recomendac¡ón le daría a otras famil¡as con un miembro que padece
la misma enfermedad?
Nos¡
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Taller de Afrontamiento
Objetivo General
. Brindar atenc¡ón psicológica y diseñar estrategias de afrontamiento para
las familias afectadas por la enfermedad para reducir las repercusiones
psicológicas.
Objetivos Específicos
. Establecer las repercusiones psicológicas en los miembros de las familias
de pacientes con leucemia.
ldentifcar Ios camb¡os que la enfermedad causa en la relación de ambos
padres.
ldentificar de que forma se ve alterado el rol que cada miembro juega en la
d¡námica familiar.
. Describ¡r las consecuencias de la relación entre ¡os m¡embros de familia
deb¡do a los cambios que surgen por la enfermedad.
El taller tiene su base teór¡cá en ¡a teoría cognitivo-conductual, la cual se aboca a
modificar comportamjentos y pensamientos, antes que brindarle al paciente la
oportunidad de simp¡emente descargar sus sent¡mientos. Está orientada hacia el
presente, se ¡nvest¡ga el funcionamiento actual y no hay mayores exploraciones
del pasado, aunque por supuesto se hace una hisior¡a clínica y se pone énfasis en
los patrones d¡sfunc¡onales actuales de los pensamientos y conductas; aunque
últimamente algunos terapeutas cogn¡tivos, El énfasis de la TCC está puesto más
en el "Qué tengo que hacer para camb¡ai' que en el "Por qué". Muchas veces, el
explorar expresamente y conocer cuáles son los motivos de lo que nos oeurre no
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alcanza a br¡ndar una solución y no es sufic¡ente par¿¡ producir un cambio.
ut¡l¡za terap¡as a corto plazo.
Se
CONTENIDOS
El cu¡dador:
"lnformac¡ón: el cu¡dador neces¡ta aumentar sus conocim¡entos sobre la
enfermedad, sus cu¡dados, complicac¡ones, etc.
Formación: desarrollo de habilidades de comunicac¡ón, afrontamiento de=
estrés, cu¡dados al paciente.
Apoyo emoc¡onal: et cu¡dador desea recib¡r afecto, comprens¡ón y apoyo de
otras personas de su círculo social. El apoyo puede llegar de grupos de
apoyo constitu¡dos por personas que han v¡vido s¡tuaciones sim¡lares y por
tanto hablar el m¡smo lenguaje que los "cu¡dadores".
Per¡odos de descanso- hay que buscar fórmulas que permitan al cuidador
momenlos de descanso (mañanas, vacac¡ones, fines de semana). Se
puede recurrir a centros de día, ONGS, voluntadado, asociac¡ones de
famil¡ares, cu¡dadores profes¡onales, etc.
Otrasi económicas, ayuda en el cu¡dado fís¡co, ayuda en func¡ones
domesticas, etc.". El cu¡dador es la segunda persona mas afectada por la
enfermedad, ya que la vive mas de cerca que los demás miemb,ros, por lo
tanto tiene que conocer mas de enfermedad, tamb¡én necesita apoyo de los
demás m¡embros, y descansar, para no verse afectada ps¡cológicamente y
fís¡camente.
Los hermanos:
Dar infomación que sea adecuada para la edad. No se preocupe tanto por
s¡ los hermanos son niños es pos¡ble que les preocupe que el cáncer sea
contag¡oso, y pueden necesitar que se les tranqu¡l¡ce d¡c¡éndoles que no van a
contag¡arse. Expl¡carles que nadie h¡zo nada para causar el cáncer.
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Se ies debe av¡sar cuando se acerque la fecha de una hospital¡zac¡ón o un día
largo en la clín¡ca, responder preguntas que ayuden a su comprens¡ón.
Deben saber dónde se quedarán (s¡ no van a quedarse en casa) y quién se
quedará con ellos. Expl¡carles cualquier otro arreglo que se haya conven¡do para
cuidarlos, en v¡sta del camb¡o de la rut¡na famil¡ar.
Siempre que sea posible, br¡ndarles la oportunidad de expresar a dónde les
gustaria ir después de la escuela, y quién les gustaría que los cuidara cuando los
padres no puedan hacerlo. Hacer lo necesar¡o para pasar t¡empo a solas con los
demás m¡embros, y asegúrese de que él o ella pueda contar con ese tiempo. Los
hermanos no importa la edad s¡empre tienen dudas acerca de lo que esta
sucediendo y de lo que sucederá en la fam¡l¡a luego de la enfermedad, se les debe
dar toda la información necesaria para que se sientan cómodos, y tomarlos en
cuenta pid¡endo op¡nión y ayuda en lo que sea necesario.
Los hermanos de la persona enferma podrían sentir temor y tristeza ante la
posible mueÍte del hermano enfermo. Celos, sent¡mientos de abandono y enojo
por la atención que recibe de los padres, demás fam¡lia¡es y amigos. Es pos¡ble
que desarrollen síntomas de alguna enfermedad para lograr obtener atención
adicional. La culpa, puede surgir por sentir celos o porque creen que causaron la
enfermedad por habérsela deseado en un momento de enojo. Muchos no hacen
preguntas pa¡a evitar posibles respuestas atemorizantes. S¡n embargo, s¡n esa
información podrían desarrollar fantasías y m¡tos abrumadores. lnclu¡rlos en el
cu¡dado del hermano enfermo es una medida en la que ellos s¡enten un¡cidad en la
famil¡a y un mayor sentido de control sobre una v¡da donde sienten que no lo hay y
rutinas que le prcporc¡onan pred¡ct¡b¡l¡dad en sus v¡das.
Calidad de vida:
El pac¡ente oncológ¡co es un sobreviv¡ente desde el momento del d¡agnóstico y
por el resto de su v¡da, este sobrev¡v¡r d¡ar¡amente no solo es una situac¡ón
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¡ndiv¡dual, sino que es también una vivenc¡a fam¡lia¡, la cual es compartida
d¡ar¡amente con el paciente.
Todas estas ideas nos lleva a darnos cuenta que un aspecto ¡mportante para
estos pacientes es la comun¡cación, esto significa dejar saber a algu¡en
claramente lo que le está pasando y sintiendo; ya que esto le va ha permit¡r
afirmar o declarar posit¡vamente Io que quiere y nec$¡ta; hacer las declarac¡ones
en primera persona d¡c¡endo "yo p¡enso" o "yo me siento" en lugar de decir "debe".
Hacer coincidir su comunicación no verbal, o sea, igualar sus palabÍas a sus
acc¡ones y sus expres¡ones fac¡ales; expresar sus senlim¡entos y perm¡tir a otros
saber cómo se siente y lo que piensa.
ACTIVIDADES:
. Se real¡zará una charla sobre el tema
. Se real¡zará una proyecc¡ón de escenas de las películas 50/50 y la decis¡ón
de Anne, las cuales hablan del cáncer en un ioven y en una niña y como lo
sobrellevan los pacientes y los famil¡ares.
. Técnicas de relajac¡ón:
PARTE PRIMERA
r' Respira lo más profundamente que puedas tres veces Después lleva
tu atención a tu pies. Tómate tu tiempo para sent¡rlos y después
imag¡na y siente como pesan y se relajani pesan y se relajan.
r' Sigue sub¡endo llevando tu atenc¡ón a través de la tib¡a, peroné y
rod¡llas.
r' Tómate tu t¡empo para sent¡rlos y después imag¡na y s¡ente como
pesan y se relajan; pesan y se relaian.
/ S¡gue sub¡endo llevando tu atención a través de los muslos,
pantorr¡llas, gen¡tales, glúteos y c¡ntura.
r' Tómate tu t¡empo para sent¡rlos y después ¡mag¡na y siente como
pesan y se relajan; pesan y se relajan.
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/ S¡gue sub¡endo llevando tu atención ahora a través del abdomen,
pecho, espalda, hombros, brazos y manos.
/ Tómate tu t¡empo para sentirlos y después imag¡na y s¡ente como
pesan y se relajan, pesan y se relajan.
r' Sigue sub¡endo llevando tu atenc¡ón a través de tu cuello, músculos
de la cara, cuero cabelludo, y f¡nalmente mente.
r' Tómate tu tiempo para sentirlos y después imag¡na y siente como
pesan y se relajan: pesan y se relajan.
/ Vuelve a resp¡rar profundamente tres veces y s¡ente como eres un
todo que pesa y se relaja; pesa y se relaja.
PARTE SEGUNDA
r' A continuación ¡mag¡na una luz muy dorada y brillante que comienza
a ¡ntroducirse en tu mente.
r' Esa luz es totalmente revitalizante, de manera que siente como te
despeja la mente y calma todas las ans¡edades.
r' V¡sualiza como esa luz va bajando por tu cabeza, a través de tu
cuello, hombros, espalda, brazos y manos, pecho, abdomen, c¡ntura,
glúteos y gen¡tales, pantorr¡llas y muslos, rodillas, t¡b¡a y peroné,
tob¡ilos y f¡nalmente p¡es.
r' Tómate todo el t¡empo que neces¡tes para que esa luz inunde todas
esas partes de tu cuerpo y las revital¡ce, despeje y equil¡bre.
r' Cuando hayas llegado a los pies imag¡na y siente como la luz hace
que estés todo dorado, sale a chorros por las plantas de los mismos,
y comienza a moverlos poco a poco. Ve mov¡endo todo el cuerpo
lentamente hasta ¡r desperezándote del ejerc¡c¡o y finalmente abre
los ojos.
/ Después levántate y estírate, espec¡a¡mente la espalda.
EJERCICIO DE RELAJACION
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r' Ponte ropa muy cómoda y descálzate.
"' 
Deshaze de todas la joyas y si llevas el pelo recogido suéltalo. Después y
muy suave haz unos cuantos mov¡mienlos g¡rator¡os lentos con los pies,
con las manos y con la cabeza.
/ Ten espec¡al cuidado con la cabeza y si t¡enes problemas cervicales no lo
hagas. Y a la vez que los haces ve resp¡rando profundamente.
r' Después túmbate en la cama, el sofá, una tumbona, ... y apaga la luz.
r' Si qu¡eres puedes tener una luz blanca encendida y mús¡ca reiajante
puesta.
r' Ten todo el cuerpo estirado boca arr¡ba y lo más cómodo posible.
r' Respira despacio, pero a gusto.
/ Entonces empieza a ¡maginar un cielo azul marav¡lloso, sin una nube.
r' Durante un rat¡to recuerda el olor y sensac¡ón del a¡re cuando el cielo está
despejado. Recuerda lo a gusto que te s¡entes ante un día así.
r' Después a ese cielo dibújale en la mente un ¡nmenso y profundo oéano
azul.
r' observa detenidamente que está en calma y que puedes oír las suaves
olas.
r' Siente la profund¡dad y seren¡dad de ese mar duranle otro ratito.
r' Después a ese c¡elo marav¡lloso y a ese sereno y profundo mar añádele un
bello sol amaneciendo.
r' lnúndate de la sensación de frescura y renovac¡ón que nos transm¡te el
amanecer todos y cada uno de los días de nuestra vida.
r' Por último ¡ntrodúcete a ti en la ¡magen enc¡ma de una verde hierba. Siente
el frescor y relajac¡ón que te transm¡te y disfruta de ella otro ratito.
/ Pata finalizat haáe con una v¡sualización del conjunto y durante varios
m¡nutos disfruta de la serenidad que te aporta hasta que te sientas
completamente relajado.
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